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FORORD

I juni 2008 besluttede forstanderkredsen for de socialpsykiatriske botilbud i samar-
bejde med Psykiatri- og socialstaben i Region Midtjylland at iveerksaette et feelles
kvalitetsudviklingsprojekt med fokus pa at forankre en fzelles systematisk tilgang til
udredning, dokumentation og evaluering i den regionale socialpsykiatri.

Som en del af dette feaelles kvalitetsudviklingsprojekt blev det besluttet at udvikle
og implementere Det Sociale Indikatorprogram rettet mod voksne sindslidende pa
de regionale botilbud (SIP-socialpsykiatri).

Dette papir beskriver det teoretiske og metodiske fundament bag udviklingen af
SIP-socialpsykiatri.

Formalet med papiret er at beskrive designet i SIP-socialpsykiatri samt lsegge
grundlaget for programmets igangsaetning. Dette indebaerer, at fokus vil vaere ret-
tet mod programmets evalueringsmaessige grundlag, undersggelsesomrader (indi-
katorer), undersggelsesdesign og programmets dataanalytiske potentiale.

En stor tak skal rettes til arbejdsgruppen, der har ydet en meget stor og engageret
indsats under udviklingsarbejdet. Arbejdsgruppen har sdledes bidraget med deres
faglige indsigt og erfaringer i forhold til at beskrive, hvilke mal og indsatser, der
arbejdes med pa de socialpsykiatriske botilbud, og beredvilligt kommenteret pa de
forskellige versioner af skemaer og beskrivelser af mal og indsatser undervejs i
udviklingsprocessen.

Ogsa tak til de eksterne konsulenter, der har bidraget med faglige input og sparring

undervejs i udviklingsprocessen, herunder en seerlig tak til seniorkonsulent Knud
Peter Ramian.

Mette Gubi Axelsen og Christina Laugesen, Sekretariatet for SIP
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PROGRAMTEORIENS OPBYGNING

Indledningsvis gives en kort laesevejledning til dette papir. For en grundlaeggende
introduktion til SIP anbefales det at laese papiret i sin helhed, mens laesere der ale-
ne er interesseret i design og indhold af SIP-socialpsykiatri med fordel kan starte
laesningen i afsnittet vedrgrende ‘Evalueringens fokus'.

I afsnittet 'Hvad er SIP’ gives en kort oversigt over alle De Sociale Indikatorpro-
grammer pa det sociale omrade.

I afsnittet ‘Hvorfor SIP’ preesenteres de generelle tanker bag SIP, og formalet med
at udvikle et indikatorprogram beskrives.

I afsnittet 'Evalueringstilgang’ introduceres fundamentet bag udviklingsarbejdet i
SIP-socialpsykiatri, der tager afsaet i principperne i virkningsevaluering.

Herefter introduceres malgruppen for programmet, som er voksne med komplekse
sindslidelser og spaendvidden i de problematikker, som beboergrupperne reprassen-
terer, illustreres.

I afsnittet ‘Evalueringens fokus’ diskuteres formalet med de socialpsykiatriske botil-
buds arbejde og der opstilles et overordnet mal for indsatsen, som udggr fokus for
evalueringen. Det overordnede mal for indsatsen diskuteres i lyset af den hetero-
gene malgruppe, som indgar i SIP-socialpsykiatri.

I afsnittet 'Programteori’ bliver den fzelles udviklingsproces af programteorien for
SIP-socialpsykiatri gennemgaet.

I afsnittene vedrgrende indikatorer; henholdsvis ‘Strukturindikatorer’, ‘Procesindi-
katorer’ og 'Resultatindikatorer’ praesenteres de indikatorer, der er udvalgt i SIP-

socialpsykiatri.

I afsnittet "Undersggelsesdesign” preesenteres den endelige udformning og under-
sggelsesdesign for SIP-socialpsykiatri.
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HVAD ER SIP?

De Sociale Indikatorprogrammer (SIP) er en raekke dokumentationsveerktgjer, der

er malrettet botilbud p& det sociale omrdde for voksne med handicap, voksne med

sindslidelser, samt anbringelsessteder for unge. Programmerne er udviklet specifikt
til forskellige malgrupper og inkluderer pa@ nuvaerende tidspunkt fglgende typer so-

ciale tilbud:

De Sociale Indikatorprogrammer for voksne (SIP-voksne)

e Botilbud for personer med erhvervet hjerneskade

e Botilbud for personer med autisme spektrum forstyrrelse
e Botilbud for personer med psykisk udviklingshaemning

e Botilbud for personer med komplekse sindslidelser

De Sociale Indikatorprogrammer for unge (SIP-unge):

e Sikrede dggninstitutioner

« Abne dggninstitutioner og opholdssteder for unge, herunder et szerligt program i
Norge

e Specialiserede dbne dggninstitutioner og opholdssteder for unge med psykiske
eller psykiatriske problemstillinger

Center for Kvalitetsudvikling fungerer som nationalt sekretariat for SIP i Danmark.

Dansk kvalitetsmodel pa det sociale omrade og SIP

SIP kan anvendes som et selvstaendigt dokumentationsredskab, men SIP er ogsa
en del af Danske Regioners kvalitetsmodel pa det sociale omrade. Kvalitetsmodellen
bestar indtil videre af seks standarder, der omhandler arbejdsprocesser i forhold til
den faglige og den organisatoriske del af arbejdet pa botilbud. Mens SIP maler pa
resultatet af den faglige indsats p& brugerniveau, maler kvalitetsmodellen pa, om
bestemte arbejdsprocesser er implementerede og systematiserede pa botilbuddet.
SIP kan saledes bruges til at vurdere, om arbejdet med kvalitetsmodellens standar-
der bidrager til en gget kvalitet i botilbuddenes kerneydelse - herunder vurdere
resultaterne af indsatsen pa botilbuddene og iagttage om indsatserne fgrer til en
forbedret livssituation for den enkelte borger.
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HVORFOR SIP?

Formalet med SIP er at pege pa, hvor botilbuddenes arbejde fungerer godt, og hvor
det kan blive bedre. Samtidig er det hensigten at f& mere viden om, hvordan den
enkelte borger har det pd de midlertidige eller leengerevarende botilbud, og hvor-
dan det gar dem, den tid de bor der.

Der findes i dag ikke saerlig meget dokumenteret viden om, hvad der virker i det
sociale arbejde. Selvom den enkelte medarbejder i praksis kan have en god forsta-
else af, hvad der virker over for de borgere, han eller hun tilbringer tid sammen
med, deles denne viden kun sjaeldent med en bredere kreds. Derfor sker det ofte,
at gode resultater og erfaringer med, hvordan man opnar dem ikke spredes til an-
dre, som kan have gavn af denne viden. SIP kan muligggre dette.

Det er grundtanken i SIP, at dokumentationen af socialt arbejde skal veere relevant
for botilbuddene b&de pa kort og lang sigt. Dokumentationen skal sdledes omsaet-
tes i handling og leering. Derfor er det vigtigt at indsamle dokumentation om borge-
rens livssituation og den udvikling borgeren gennemgar, mens borgeren bor pa bo-
tilbuddet, men ogsd dokumentation af den indsats, borgeren har modtaget under
opholdet. Hvis gode resultater skal inspirere andre, er viden om, hvordan resulta-
terne er opnaet en ngdvendighed.

Dokumentationen i SIP indsamles gennem en raekke spgrgeskemaer om borgerens
situation og udvikling bade til borgeren selv og til medarbejdere pa botilbuddet.
Skemaerne besvares regelmaessigt sa laenge borgeren bor pa botilbuddet, sa det
bliver muligt at fglge borgerens forlgb og den sociale indsats, borgeren har modta-
get.

Den indsamlede dokumentation pa tveers af botilbuddene bliver Igbende (en gang
arligt) fortolket og diskuteret af ledere og medarbejdere fra botilbuddene gennem
sakaldte auditforlgb. Auditforlgbene er en systematisk drgftelse blandt fagfolk fra
botilbuddene. Med audit bliver svarene fra spgrgeskemaerne sat ind i en socialfaglig
ramme, sa de bliver mere relevante og nyttige for botilbuddenes praktiske arbejde.

Hvad kan SIP?

Det er et kendt faenomen, at evalueringer alt for sjeeldent omsazettes til gget kvalitet
i praksis. Ofte fokuserer evalueringer ensidigt pa udvalgte resultater af det sociale
arbejde og ikke p&, hvordan resultaterne er opnaet. Dette gor det vanskeligt for
fagfolk at leere af evalueringerne. Med sit fokus pa at beskrive indsatser og proces-
ser bag de opndede resultater tilbyder SIP mulighed for, at dokumentationen kan
omsaettes til faglig udvikling og leering.

Leering og kvalitetsudvikling

Ved hjeelp af den kvalitative auditmetode ggr SIP det muligt at kombinere de kvan-
titative evalueringsanalyser pa baggrund af spgrgeskemaerne med fagfolks erfarin-
ger og viden fra praksis. Her skabes der rammer for faglig refleksion og dialog
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blandt fagfolk. Denne kombination af kvantitativ og kvalitativ metode skaber mere
praecise og detaljerede beskrivelser af eksempler pa god praksis. Dette gger mulig-
hederne for at udbrede de gode eksempler til andre relevante botilbud.

Ledelsesinformation

I ledelsesmaessige sammenhange har SIP en raekke anvendelsesmuligheder. SIP
kan fx bruges til at skaffe viden om, hvilke forlgb hver borger pa botilbuddet gen-
nemgar i Igbet af den tid vedkommende bor der. SIP kan ogsa bruges til at doku-
mentere centrale dele af indholdet af den sociale indsats, som har veeret rettet mod
borgeren, mens borgeren har boet pa botilbuddet.

En ramme for systematik

SIP udggr en ramme og en anledning til at bringe systematik ind i den sociale ind-
sats ved at beskrive det, man ggr, fremhaeve indsatserne og fglge dem over tid.
SIP er ikke et redskab, der kan erstatte den faglige indsats. SIP kan heller ikke op-
finde denne indsats, hvis den ikke findes i forvejen. Men SIP er et vaerktgj, der sy-
stematisk kan dokumentere de tiltag, man ggr i den sociale praksis for at kunne
skue tilbage p&, hvad der virkede godt og mindre godt - og dermed skue frem for
at se pa, hvor der er forbedringspotentiale og anledning til at andre p& praksis.
Dermed har indsamlingen af viden om hvert enkelt borgerforlgb en stor vaerdi for
botilbuddene bade i forhold til at planlaagge og evaluere det konkrete arbejde.

Opbygning af en evalueringskultur

Over tid vil SIP kunne bidrage til opbygningen af en dokumentations- og evalue-
ringskultur pa botilbuddene, fordi SIP bl.a. giver mulighed for at eksperimentere
med nye metoder og fa resultaterne af dem dokumenteret. SIP kan ligeledes skabe
rammerne for, at ledere og medarbejdere bliver bedre til at begrunde deres valg af
metoder, ogsa ud fra et vidensfundament. Ikke mindst muligger SIP, at botilbudde-
ne kan raekke ud over deres egne erfaringer i de valg, de treeffer i det praktiske
sociale arbejde, og supplere med inddragelse af viden fra hele praksisfeltet.

Inddragelse af borgerens perspektiv

I SIP er borgeren sa vidt muligt med til at definere, hvad der er det gode resultat af
indsatsen pa botilbuddet, idet borgerens vurdering egen situation inddrages som
resultatdokumentation. Ud over at dokumentere det brugeroplevede resultat af den
faglige indsats kan SIP hermed bidrage til at kvalificere den faglige indsats og sam-
spillet mellem personale og borgere p& botilbuddene.

4 De Sociale Indikatorprogrammer



EVALUERINGSTILGANG

SIP er baseret pa principperne i virkningsevaluering (Peter Dahler-Larsen 2003).
Virkningsevaluering tager afsaet i realistisk evaluering (Pawson og Tilley 1997; Kazi
2003) som er en evalueringstilgang, hvor sammenhangen mellem en indsats og
dens virkninger ikke anskues uafhaengigt af den konkrete kontekst, indsatsen
udfolder sig i, eller hvem indsatsen udfoldes overfor. Evalueringstilgangen bygger
derimod pa antagelser om hvornar, under hvilke betingelser og for hvem en indsats
virker. Antagelser som efterfglgende testes op imod virkeligheden.

I virkningsevaluering har man en procesorienteret tilgang til kausalitet i
modsaetning til eksempelvis randomiserede, kontrollerede undersggelser, der alene
kan ggre rede for en statistisk regelmaessighed. Virkningsevaluering bygger saledes
pa en kvalificeret procesviden, det vil sige viden om kausalmekanismernes made at
fungere pa. En kausalmekanisme kan f.eks. vaere en faglig indsats, der ydes pa et
botilbud over for en person med komplekse sindslidelser og de haemmende eller
fremmende forhold, der pavirker virkningen af denne indsats.

Hvordan kausalmekanismerne virker kan ikke forklares uden inddragelse af den
kontekst, som mekanismerne udfoldes indenfor. Konteksten inkluderer ikke alene
fysiske strukturer, men ogsd de etablerede sociale og kulturelle systemer, som ud-
gor en vaesentlig del af forklaringen p&, om en indsats virker eller ej. Tilstedevaerel-
sen af det rigtige genoptraeningsudstyr og veluddannet personale kan f.eks. vaere
forhold, som har betydning for, hvorvidt en indsats over for en borger Iykkes. Det
centrale element i virkningsevaluering er saledes at undersgge, i hvilket omfang
mekanismer og kontekster har betydning for indsatsens tilsigtede resultater hos
borgerne. Det handler med andre ord om at beskrive, hvad der virker, for hvem og
under hvilke betingelser.

Inden for denne evalueringstilgang sgger man sdledes at forklare resultaterne af en
indsats ved at identificere de underliggende kausalmekanismer, som genererer re-
gularitet - altsd at beskrive, hvordan samspillet mellem mekanismer og kontekst
har bevirket resultatet/outcome. Dette benaevnes ofte context-mechanism-outcome
figurationer. Virkningsevaluering indebzerer, at der opstilles meget kontekstnzere og
komplekse kausalmodeller, som kan bidrage med udfgrlige anvisninger og anbefa-
linger i forhold til, hvad der er god praksis - for eksempel i den faglige indsats pa et
botilbud (Dahler-Larsen 2003: 102).

SIP sigter ogsa mod at identificere den gode praksis pa botilbuddene - men opstil-
ler dog ikke helt sa8 komplekse og kontekstnaere kausalmodeller, idet SIP ikke kun
er rettet mod ét botilbud, men derimod adskillige botilbud, der, selvom de er orien-
teret mod den samme malgruppe, har mange forskellige lokale praksisformer. Det
betyder, at der under udviklingen af SIP er blevet arbejdet med en mere overord-
net og generel evalueringsmodel. Den viden, der genereres igennem SIP, vil altsa i
fgrste omgang vaere pa et mere overordnet og generelt plan. Men da SIP ikke er et
fastlast statisk veaerktgj, men derimod kontinuerligt gennemlever de forskellige ud-
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viklingsfaser, der er en del af virkningsevalueringen, vil den viden, der genereres i
SIP Igbende blive mere og mere specifik og uddybet. Ligeledes vil denne kontinuer-
lige udviklingsproces i SIP betyde, at nye udviklingstiltag og nye indsatser pa botil-
buddene Igbende inddrages og bliver en del af dokumentationen i SIP. Endelig vil
den mere overordnede og generelle tilgang i SIP betyde, at der i hgjere grad ogsa i
udviklingsprocessen vil veere en gensidig erfaringsudveksling pa tveers af de botil-
bud, der deltager i udviklingsarbejdet.

Faser i virkningsevaluering

Processen i virkningsevalueringen er opdelt i adskillige arbejdsfaser. Fgrste fase
bestar i at opstille et evalueringsspgrgsmal. Ifglge Dahler-Larsen skal evaluerings-
spgrgsmalet indeholde en antagelse om sammenhaengen mellem indsatsen og dens
virkninger. Det betyder, at den overordnede og gnskvaerdige malsaetning og den
indsats, der antages at skulle bidrage til opfyldelsen af denne malsaetning, bade
skal identificeres og afgraenses (Dahler-Larsen 2003: 53).

N&r evalueringsspgrgsmalet er stillet, kan man begynde at uddybe denne sammen-
haeng, som fremgar af evalueringsspgrgsmalet med begrundede forventninger og
forslag til, hvordan indsatser, for eksempel pa et botilbud, kan generere resultater
inden for de givne vilkdr og rammer (kontekster). Der er her tale om udviklingen af
en ‘interventionsmodel’ eller en programteori. Teorien kan basere sig pa eksiste-
rende forsknings- og evalueringslitteratur, politiske betaenkninger, programmets
faglige grundlag, praksisfolks og brugeres erfaringer m.m. (Dahler-Larsen 2003:
54).

P& baggrund af programteorien opstilles hypoteser om sammenhaenge, som for
eksempel vil fokusere pa fglgende spgrgsmal: Hvilke sendringer eller resultater i
borgerens situation vil den socialfaglige indsats bevirke? Hvilke baggrundsforhold
og rammer indvirker herpd? Hypoteserne bliver opstillet som context-mehcanism-
outcome udtryk (Pawson & Tilley 1997: 217; Dahler-Larsen 2003: 70pp).

Nar disse hypoteser er opstillet, udveelges de dataindsamlingsmetoder, der pa
bedst mulig vis kan realitetsteste de opstillede hypoteser. Virkningsevaluering laeg-
ger i den forbindelse vaegt pd at veere metodepluralistisk og fremhaever ikke pa
forhand en metode frem for en anden.

P& baggrund af de indsamlede data fokuseres der pa at ggre det mere specifikt,
hvad der virker for hvem under hvilke betingelser, baseret pa de hidtidige evalue-
ringsanalyser. Efterfalgende m& evalueringsarbejdet vende tilbage til programteori-
en og det ma vurderes, om grundlaget for denne ma revideres eller videreudvikles.
Dette kan i givet fald ggre det relevant at fortseette evalueringens arbejdsfaser
endnu en gang (Pawson & Tilley 1997; 218).

Udviklingen af SIP har fulgt disse faser i virkningsevaluering; fra formulering af et
evalueringsspgrgsmal til uddybning af de forventede sammenhange mellem ind-

6 De Sociale Indikatorprogrammer



satser og resultater. I afsnittene ‘Evalueringens fokus’ og 'Programteori’ uddybes
naermere.
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VOKSNE MED KOMPLEKSE SINDSLIDELSER

I det folgende afsnit preesenteres malgruppen, der indgar i SIP-socialpsykiatri, med
henblik pa at afgraense, hvilke borgere der indgadr i programmet. Afslutningsvis fgl-
ger en oversigt over de tilbud, som har deltaget i SIP-socialpsykiatri med fokus pa
variationer i mélgruppen de enkelte botilbud imellem.

De socialpsykiatriske botilbud er rettet mod den gruppe af borgere, der som fglge
af deres sindslidelser ikke kan fa den rette hjaelp eller opfyldt grundlaeeggende ret-
tigheder i de almindelige sociale tilbud.

Borgerne pa de socialpsykiatriske botilbud er sdledes sindslidende, der har en bety-
delig og varigt nedsat psykisk og social funktionsevne, og der ses en tendens til, at
de regionale botilbud bliver mere og mere specialiserede for at kunne yde en opti-
mal og specialdesignet indsats overfor denne gruppe af borgere.

Afgraensning af madlgruppen

Overordnet er malgruppen for SIP-socialpsykiatri alle voksne med komplekse sinds-
lidelser, der bor pd laengerevarende eller midlertidige botilbud. Denne malgruppe
daekker over en gruppe af borgere med meget forskelligartede og ofte komplekse
problematikker, der indebzerer betydelige funktionsnedsaettelser.

Folgende skema giver et overblik over malgruppeafgraesningen:

Inklusiv Eksklusiv

e Personer med komplekse sindslidel- e Personer med komplekse sindslidel-
ser, der bor pa et laengerevarende ser, der er bosiddende i eget hjem,
eller midlertidigt socialpsykiatrisk bo- men benytter tilbud i form af fx stgt-
tilbud (SEL § 107 og 108, ABL § tecenter, beskaeftigelses- aktivitets-
185b med stgtte og hjaelp i henhold eller samveerstilbud.

til SEL § 83-87).
e Voksne over 18 ar

e Personer med dobbeltdiagnoser og
gvrige problematikker i tillaeg til, el-
ler som fglge af sindslidelsen som fx
misbrug og kriminalitet.
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Hvad karakteriserer malgruppen?

Det er umiddelbart vanskeligt at fa et entydigt og udtsmmende billede af, hvad der
karakteriserer malgruppen, fordi den er s bredt sammensat og daekker over en
reekke forskelligartede sindslidelser og derudover ogsa indbefatter borgere, der i
tillzeg hertil kan have betydelige somatiske lidelser og misbrugsproblematikker.

Samlet set har borgerne pa de specialiserede socialpsykiatriske botilbud, der har
deltaget i arbejdsgruppen for SIP-socialpsykiatri, typisk mindst ét af de tre folgende
karakteristika:

= Sjaldent forekommende diagnoser eller problematikker, fx Huntingtons
Chorea eller komplekse demensformer

= Sveere adfaerdsmeessige problematikker som fglge af fx udadreagerende ad-
feerd, misbrug, selvskadende adfeerd eller kriminalitet

* Flere samtidige problematikker udover sindslidelsen fx autisme, hjerneska-
de, sociale funktionsvanskeligheder og/eller sveere somatiske lidelser (Cen-
ter for Voksensocial 2009).

Stgrstedelen af beboerne pa de socialpsykiatriske botilbud bestar af personer med
sindslidelse og andelen af beboere med skizofrenilidelser og personlighedsforstyr-
relser i fremtiden forventes at blive tiltagende (Hansen 2009).

Aldersmaessigt er malgruppen ogsa spredt og deekker voksne sindslidende fra 18 og
opefter til 65+. Nogle botilbud har borgere i hele aldersgruppespektret, mens andre
har specialiserede afdelinger til de yngre borgere, og andre igen kun har borgere
fra 50 &r og opefter og dermed et fokus pa saerlige gerontopsykiatriske problemstil-
linger. Botilbuddene yder derfor forskellige typer af indsatser afhaengig af malgrup-
pen og har typisk meget forskelligartede mal for indsatsen rettet mod den enkelte
borger.

I det fglgende gives en nzermere karakteristik af borgere med demens og borgere
med personlighedsforstyrrelser, skizofreni eller bipolare sindslidelser for at illustrere
forskelle i problemkomplekser og den betydning, det far for tilrettelaeggelsen af den
faglige indsats pa botilbuddene. Karakteristikken bygger pd to faglige responsa
vedrgrende den regionale socialpsykiatriske indsats for mennesker med demens og
mennesker med svaer psykiatrisk lidelse (Westergaard 2007, Johannesen & Schultz
2007).

Borgere med demens

Borgere pad botilbud rettet mod borgere med demens og gerontopsykiatriske lidelser
har ofte diagnoserne vaskulaer-demens, og frontallap- og temporallap-demenser,
som resulterer i sveere adfaerdsmaessige problematikker.
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Disse adfzerdsmaessige problematikker kommer til udtryk i begraensede sociale
kompetencer og manglende egenomsorg. Adfeerdsproblematikkerne beskrives som:

e Rabende eller meget rastlgs adfzerd

e Udadreagerende/aggressiv adfaerd

e Graenseoverskridende adfaerd med seksuelle overtoner
e Social intolerance

e Manglende forstdelse for behovet for hjzelp

e Risikoadfaerd, der medfgrer fare for sig selv eller andre

I tilleeg hertil beskrives malgruppen som borgere, der i ringe grad profiterer af soci-
ale feellesskaber og som kun trives i meget rummelige miljger med meget fa eller
ingen krav.

Best practice i indsatsen for demente sindslidende

Den gode socialpsykiatriske udredning for denne malgruppe tager bade afsaet i fysi-
ske forhold (fx mad og drikke, personlig hygiejne og paklaedning, udskillelse, sgvn,
sanser og mobilitet) psykiske forhold (fx borgerens funktionsniveau i forhold til
sprog, hukommelse, praktiske faerdigheder, bearbejdelse af sanseindtryk) og socia-
le forhold (kontakt, socialt samvaer, social formden og aktiviteter).

Den enkelte beboers adfaerd er bestemmende for hvilken indsats der tilrettelaegges.
Samtidig beskrives det som et grundvilkdr, at borgeren ikke har mulighed for at
andre sig - det er omgivelserne og personalet, der ma forandre indsatsen og juste-
re rammerne omkring de daglige aktiviteter, sddan at alle borgere trives. Indsatsen
er ofte fuldt ud kompenserende, og der er ingen krav om udvikling. Ofte er indsat-
sen centreret om at skabe en vaerdig afslutning og stabilisering i den sidste livsfase.

Borgere med svaere psykiatriske lidelser

Det andet responsum retter sig mere generelt mod borgere med svare psykiatriske
lidelser og beskriver karakteristika og best practice overfor denne gruppe af borge-
re. En overvaegt i denne gruppe har personlighedsforstyrrede-, skizofrene- og bipo-
lare sindslidelser. Karakteristika for malgruppen er typisk tilstedevaerelsen af:

e Sveere funktionsnedsaettelser
e Udadreagerende adfaerd

e Selvskadende adfeerd

e Angst

e Periodevist misbrug

Som fglge heraf opstar udfordringer i forhold til at indgd i sociale sammenhaenge og

mestre evnen til at bo sammen med andre. Ofte vil malgruppen profitere darligt at
medicinsk og terapeutisk behandling og have et begraenset netvaerk.
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Best practice i indsatsen for borgere med svaere psykia-
triske lidelser

Den socialpsykiatriske indsats retter sig bade mod selve sindslidelsen, samt mod de
problemer, der fglger af den diagnosticerede psykiatriske lidelse. Her skelnes mel-
lem tre niveauer:

1. Psykiske og somatiske symptomer

2. Afledte problemer, sdsom problemer i forhold til arbejdsmarkedstilknytning
og sociale kompetencer til at klare hverdagens praktiske opgaver

3. Problemer, der fglger af den manglende integration i samfundet, herunder
typisk arbejdslgshed, misbrug, isolation, marginalisering og hjemlgshed

Den gode socialpsykiatriske udredning skal derfor, som afsaet for en rehabiliterende
indsats, give et billede af borgerens problembillede p& alle tre niveauer. Ogsa her
laagges veegt pa at tilbyde en indsats, der ikke i férste omgang stiller bestemte krav
til udvikling, idet det er erfaringen af en raekke borgere traekker sig fra samarbej-
det, nar der stilles for store krav til dem.

Den faglige rddgivningsgruppe peger pa ngdvendigheden af at tilrettelaegge en ind-
sats, der indbefatter et teet samarbejde mellem relevante parter i behandlingen,
herunder behandlingspsykiatrien, kriminalforsorgen, misbrugscentre, praktiserende
laeger og relevante kommunale myndigheder. I den socialpsykiatriske udredning
kan det veere ngdvendigt at hente ekspertise i behandlingspsykiatrien og somatik-
ken til vurdering af medicinering, psykologisk testning, neurologisk undersggelser
med videre.

En god rehabiliterende indsats har en vis varighed og indeholder forskellige kompo-
nenter, for at give brugerne mulighed for at kunne mestre at flytte til et mindre
indgribende tilbud. Her fremhaeves bl.a. kontinuitet og stabilitet fra personalets
side, at personalet er vedholdende i forhold til kontakten til brugeren, gode fysiske
rammer, hvor der bdde er mulighed for at treekke sig og indgd i aktiviteter efter
behov, samt tilbud der er afstemt efter den enkeltes ressourcer. Endelig fremhaves
at en del af rehabiliteringsarbejdet indebaerer en strategi for brugerens muligheder
for at gore brug af aktiviteter uden for tilbuddet rammer i forhold til b&de beskaefti-
gelse og fritidsaktiviteter.

Ovenstdende illustrationer af malgruppens homogenitet tydeligggr behovet for at
udvikle et program, der bade giver mulighed for at beskrive elementer i indsatsen,
der retter sig mod at yde en betydelig stgttende og kompensere indsats for at fa
hverdagen til at haenge sammen, men som ogsa beskriver de centrale faktorer,
som har betydning for en succesfuld udflytning for de borgere, hvor dette er et rea-
listisk mal.
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Hvilke tilbud har deltaget i udviklingsfasen?

Alle de socialpsykiatriske botilbud i Region Midtjylland har deltaget i udviklingspro-
cessen i SIP-socialpsykiatri. Tilbud fra Region Midtjylland, der undervejs i projekt-
perioden er overgdet til en kommune, er inviteret til at deltage i hele projektperio-
den, og oversigten over botilbud i SIP-socialpsykiatri indeholder derfor ogsa et
kommunalt tilbud, der undervejs i processen overgik til Viborg kommune.

Ogsa tilbud fra Region Syddanmark og Region Nordjylland er p& baggrund af inte-
resse for projektet inviteret med og tre botilbud fra Region Syddanmark deltager
saledes i projektets igangsaetning i efterdret 2009.

Nedenfor fglger en oversigt over de tilbud, der har deltaget i arbejdsgruppen for
SIP-socialpsykiatri med vaegt pa at give en oversigt over botilbuddenes malgrupper.

Botilbud

Malgruppe

Type af tilbud

Bldkzergdrd,
Viborg

Borgere med komplekse sindslidelser, her-
under borgere med behandlingsdomme eller
mangearigt misbrug

Fra 18 ar og op.

Botilbud, SEL § 108

Sct. Mikkel, Viborg

Borgere med komplekse sindslidelser. En
del af tilbuddet er specialiseret til yngre
borgere med personlighedsforstyrrelser.

Fra 18 - 50 ar.

Botilbud, ABL § 185 B,
med personlig hjeelp og
stgtte i henhold til Ser-
vicelovens §§ 83-85

Tangkeaercenteret,
Orsted

Borgere med komplekse sindslidelser, her-
under borgere med sygdommen Hunting-
tons Chorea.

Botilbud, SEL § 108

Socialpsykiatrisk
Bosted i Kjellerup

Borgere med komplekse sindslidelser, der
har behov for et specialiseret socialpsykia-
trisk tilbud

Botilbud, SEL § 108

Sgnderparken,
Hornsyld

Borgere med komplekse skizofrene lidelser
og personlighedsforstyrrelser, kombineret
med misbrugsproblemer og problemska-
bende adfzerd, som har behov for et specia-
liseret socialpsykiatrisk tilbud.

Botilbud og stgttecenter,
SEL § 108

Pilebakken, Them

Borgere med komplekse sindslidelser
og/eller komplekse demensformer, der ofte
er kombineret med svaere adfaerdsmaessige
problematikker.

Fra 50 ar og opefter.

Botilbud, SEL § 108
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Gardhaven, Viborg

Borgere med komplekse sindslidelser
og/eller komplekse demensformer.

Fra 50 ar og opefter.

Botilbud, SEL § 108

Sghuset, Viborg*

Yngre og midaldrende borgere med kom-
plekse sindslidelser. Specialisering i borgere
med dobbeltdiagnose

Botilbud, ABL § 185 B,
med personlig hjzelp og
stgtte i henhold til Ser-
vicelovens §§ 83-85

Denne store diversitet i malgruppen har saledes haft betydning for designet i SIP-
socialpsykiatri, hvor der er lagt veaegt pa at udforme en evalueringsmaessig ramme,
der tager afseet i udviklingen af den enkelte borgers livssituation og som ikke stiller
krav til opnaelse af bestemte resultater pd@ tvaers af malgruppen. Betydningen af
dette uddybes nzermere i det fglgende afsnit, der beskriver evalueringens fokus.

! Botilbuddet Sghuset er pr. 01.01.09 overget til Viborg Kommune
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EVALUERINGENS FOKUS

Som det blev beskrevet under gennemgangen af virkningsevalueringens trin tager
virkningsevalueringen afszet i et evalueringsspgrgsmal. Dette spgrgsmal skal inde-
holde en antagelse om sammenhangen mellem indsatsen og dens @gnskede virk-
ning. Evalueringsspgrgsmalet inden for virkningsevaluering vil typisk handle om,
hvorvidt en indsats af en bestemt type har virket, pa hvilken made og under hvilke
betingelser (Dahler-Larsen 2003: 53).

For at opstille et evalueringsspgrgsmal ma den gnskede virkning, altsa det tilsigte-
de formal med indsatsen identificeres. Dette formal skal leve op til falgende kriteri-
er:

e For det forste skal formalet vaere relevant for malgruppen uanset sindslidel-
sen og de deraf fglgende funktionsnedsaettelser

e For det andet skal formuleringen af malsaetningen afspejle, hvad praktikere i
deres egen forstdelse finder relevant og har som mélsaetning for indsatsen

e For det tredje skal malsaetningen kunne operationaliseres og vaere entydig
og afgraenset

Formalet med indsatsen pa botilbuddene

De botilbud, der indgdr i SIP-socialpsykiatri, er omfattet af servicelovens formalspa-
ragraf?. Det er derfor naturligt at bruge det lovspecificerede formal som en fzelles
overordnet malsaetningsramme for SIP-socialpsykiatri. Formalsparagraffen lyder
som fglger:

§ 1. Form8let med denne lov er

1) at tilbyde r8dgivning og stgtte for at forebygge sociale problemer,

2) at tilbyde en reekke almene serviceydelser, der ogsd kan have et forebyggende
sigte, og

3) at tilgodese behov, der falger af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller
seerlige sociale problemer.

Stk. 2. Formdlet med hjeelpen efter denne lov er at fremme den enkeltes mulig-
hed for at klare sig selv eller at lette den daglige tilvaerelse og forbedre livskvalite-
ten.

Stk. 3. Hjaelpen efter denne lov bygger p8 den enkeltes ansvar for sig selv og sin
familie. Hjeelpen tilretteleegges ud fra den enkelte persons behov og forudseetninger
og i samarbejde med den enkelte.

2 Borgere med behov for stgtte (jf. SEL §§ 83-87) i botilbud efter lov om almene boliger (jf. Almenbolig-
loven §185b) er dog som tidligere naevnt ogsé med i malgruppen i SIP.
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§ 1 udpeger sdledes de forskellige typer af hjaelp, som tilbydes i henhold til service-
loven, og beskriver formalet med hjzelpen, som det fglger af stk. 2. Det vil sige, at
det overordnede formal med botilbuddenes indsats kan siges at veere “at fremme
den enkeltes mulighed for at klare sig selv eller at lette den daglige tilvaerelse og
forbedre livskvaliteten”.

Dette kan laeses som en graduering af malsaetningens ambitionsniveau afhaengig af
borgerens funktionsevne. Malet kan sdledes spaende fra at gge borgerens funkti-
onsevne til at reducere konsekvenser af disse og fa det bedste ud af livet pd borge-
rens aktuelle funktionsevneniveau. I forhold til opstillingen af en malsaetning i SIP-
socialpsykiatri indebaerer dette, at feerdigheder, som gger den enkeltes muligheder
for at klare sig selv, skal inddrages som mal for indsatsen. Samtidig er det ogsa
vigtigt at understrege, at et fraveer af en forbedring i forhold til borgerens faerdig-
heder ikke kan betragtes som et tegn pa fravaer af forbedring af borgerens situati-
on, da borgerens hverdag kan vaere blevet lettet og vedkommendes livskvalitet
fremmet.

Afhaengigt af borgerens fysiske og psykiske funktionsevne kan udvikling af faerdig-
heder, der sigter mod at @gge borgerens selvhjulpenhed eventuelt vaere i modstrid
med en malsaetning om at fremme samme borgers livskvalitet. Der skal altsd ba-
lanceres mellem disse mal i botilbuddets arbejde.

I § 81 i serviceloven konkretiseres formalet for indsatsen pa tilbud til voksne:

§ 81. Kommunalbestyrelsen skal tilbyde en seerlig indsats til voksne med nedsat
fysisk eller psykisk funktionsevne eller med saerlige sociale problemer. Form&let
med indsatsen er
1) at forebygge, at problemerne for den enkelte forveerres,
2) at forbedre den enkeltes sociale og personlige funktion samt udviklingsmulig-
heder,
3) at forbedre mulighederne for den enkeltes livsudfoldelse gennem kontakt, til-
bud om samveer, aktivitet, behandling, omsorg og pleje og
4) at yde en helhedsorienteret indsats med servicetilbud afpasset efter den en-
keltes seerlige behov i egen bolig, herunder i botilbud efter lov om almene boli-
ger m.v. eller i botilbud efter denne lov.

I henhold til serviceloven kan malsaetningen med indsatsen for personer i SIP-
socialpsykiatris malgruppe saledes siges enten at veere at forebygge en forvaerring
og/ eller arbejde mod en forbedring af borgerens situation. Derudover afspejler
serviceloven ogsa, at indsatsen pa botilbuddene indebzerer indsatser rettet mod at
give borgeren mulighed for bedre at kunne klare sig selv, at sgrge for at borgerens
grundlaeggende behov opfyldes og at bidrage til, at borgerens livskvalitet forbedres.

Endelig er det centralt, at det i malsaetningen fremhaeves, at disse formal, som det

ogsa fremgar af § 1. stk. 3, og § 81 stk. 4 i serviceloven, sa vidt muligt skal have
et individuelt og frivilligt tilsnit.
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De karakteristika, der knytter sig til personer med en sindslidelse, viser, som tidli-
gere naevnt, at det er en meget heterogen gruppe med deraf fglgende meget for-
skellige vedligeholdelses-, kompensations- og udviklingsbehov. Da den aktuelle
malgruppe er afgreenset ved, at de enten bor pa /aengerevarende eller midlertidige
botilbud, kan der tillige vaere tale om forskellige typer af forlgb. Forlgbet pa de
laeengerevarende botilbud kan i nogle tilfeelde vaere for resten af livet — hvor der ikke
ngdvendigvis kan forventes at forekomme afggrende aendringer i borgerens funkti-
onsniveau og hvor dette heller ikke udggr et mal i sig selv. Her har indsatsen i nog-
le tilfzelde mere karakter af pleje og omsorg end udvikling.

I modsaetning hertil vil ophold pa de midlertidige botilbud i sagens natur veere af
afgraenset karakter og vaere rettet mod borgere, der for en kortere periode har be-
hov for behandlingsmaessig stgtte og pleje, mens deres situation stabiliseres®. Her
vil der ofte vaere en malsaetning om, at borgeren skal have forbedret sin funktions-
evne i forhold til en raekke omrader, som muligggr en tilbageflytning til eget hjem®.
For alle tilbud geelder dog princippet om mindst indgribende foranstaltning og der-
med en malsaetning om kontinuerligt at vurdere mulighederne for at overga til en
mindre indgribende foranstaltning end den nuvaerende.

Samtidig vil der, uafhaengigt af om opholdet pd botilbuddet er af midlertidig eller
laengerevarende varighed, vaere vaesensforskelle i forhold til de konkrete malsaet-
ninger med opholdet for hver enkelt borger. En recovery-proces vil for nogle borge-
re medfgre at komme sig socialt og for andre medfgre et fuldsteendigt fraveer af
psykiske symptomer. Andre borgere har derimod s& massive plejebehov og er pa
det sidste livsstadie, hvor recovery og udflytning ikke er aktuelle mal. En malsaet-
ning om udvikling i funktionsevneniveau vil derfor kun veere et relevant mal for dele
af malgruppen.

P& tveers af udviklingen af SIP-programmerne for voksne blev det i udviklingsfasen
saledes tydeligt, at en vurdering af udvikling i funktionsevne alene synes at vaere et
problematisk mal for indsatsen for bdde borgere med sindslidelser og borgere med
psykisk og fysisk funktionsnedsaettelser. Dette fordi det er svaert at afggre, hvornar
en fremgang er forventelig og hvornar opretholdelse af det nuvaerende funktionsni-
veau er et udtryk for en yderst vellykket kompenserende og stabiliserende indsats,
der har forhindret en forventelig tilbagegang som faglge af en progredierende lidel-
se. Samtidig kan et ensidigt fokus pa forbedring af enkeltes funktionsevneniveau
med henblik pd at kunne klare sig selv medfgre, at borgerens egen vurdering af,
hvorvidt forbedringen overhovedet er et mal, bliver overset.

P& baggrund af disse overvejelser blev det i SIP-socialpsykiatri besluttet at lade en
individuel vurdering af borgerens livskvalitet, snarere end funktionsevne, udggre
det primaere mal for indsatsen for derved at overkomme problemerne med at vur-
dere forbedringer i funktionsevne. Samtidig udgjorde en forbedring i den enkelte
borgers livskvalitet et feelles mal pa tveers af alle medvirkende botilbud.

3 Jf. beskrivelse af form&let med de midlertidige botilbud som det fremgar i vejledning nr. 71 af 10/12
2007.

4 Eller hvis dette ikke er muligt, en afklaring af behovet for hjzelp og stgtte og evt. indflytning p3 et
laengerevarende botilbud.
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I det folgende afsnit praesenteres malsaetningen for indsatsen, som den blev formu-
leret af arbejdsgruppen. I afsnittet om resultatindikatorer uddybes livskvalitetsbe-
grebet og de fordele og ulemper, der knytter sig til at anvende dette som mal.

Evalueringsspgrgsmal

Med afszet i ovenstaende overvejelser, Serviceloven, samt formalsbeskrivelser fra
de medvirkende botilbud i arbejdsgruppen blev form&let med indsatsen formuleret
som:

Form8let med opholdet p8 de socialpsykiatriske botilbud er at give borgeren mulig-
heden for at f§ et bedre liv. Botilbuddet kan hjaelpe til at minimere borgerens lidel-
ser og problemomrdder og understatte borgerens ressourcer og handlemuligheder,
sddan at borgeren opn8r mulighed for at opleve en stgrre livskvalitet

I lyset af de problemstillinger, der er praesenteret ovenfor blev det saledes besluttet
at tage afseet i livskvalitetsbegrebet som en faelles evalueringsmaessig ramme. Det
blev dog fra arbejdsgruppens side pointeret, at udviklingsperspektivet fortsat var
vaesentligt for alle borgere pa botilbuddene og at borgerens ressourcer savel som
begraensninger pa centrale livsomrader var vaesentlige at afdeekke i SIP.

Med udgangspunkt i ovenstaende formuleres evalueringsspargsmélet for de social-

psykiatriske botilbud sdledes:

Under hvilke betingelser og p8 hvilke omr8der kan indsatsen p§ et botilbud fare til
at borgerens problemomrdder minimeres og borgerens ressourcer understgttes,
s8dan at borgeren opn8r mulighed for en starre livskvalitet?
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Anvendelse af livskvalitet som servicemal

Livskvalitetsbegrebet anvendes iszer internationalt i stigende omfang til at evaluere
offentlige borgerrettede ydelser, fx pa sundheds- og socialomradet (Bowling 2005:
7). I forhold til socialomradet er dette fokus pa livskvalitet opstdet som fglge af
flere forhold (Schalock et al. 2002):

For det forste repraesenterer fokus pd livskvalitet, at der er sket en erkendelse af,
at der er behov for en helhedsorienteret tilgang, hvis en borgers liv skal forbedres.
Der er altsa sket et skifte fra den made at taenke pa, at videnskabelige, medicinske
eller teknologiske fremskridt er tilstraekkelige til at skabe bedre livsforhold.

For det andet skal fokus pa livskvalitet ses som en udlgber af normaliseringsbglgen,
der skabte opmaerksomhed om, at der ikke skulle vaere forskel pad livet for borgere
med funktionsnedsaettelser og @vrige borgere. Heraf fulgte et stgrre fokus pa at
male virkningen af, at borgere med fysiske og psykiske funktionsnedsaettelser ikke
laengere matte bo pa store centralinstitutioner, men derimod blev flyttet ud i det
omgivende samfund.

For det tredje haenger fokus pa livskvalitet sammen med tendenserne om bruger-
inddragelse, selvbestemmelse og borgerrettigheder - og herunder fokus p& indivi-
duel tilrettelaeggelse af indsatsen samt det individuelle udbytte af indsatsen.

Livskvalitet er altsd blevet et begreb som benyttes til at vurdere, om en indsats er
gnskveerdig at gennemfgre eller ej — og hvilke indsatser, der bedst bidrager til at
forbedre livskvaliteten. Samtidig er dette fokus pa livskvalitet med til at saette fokus
pa ligevaerdigheden blandt borgere i et samfund, uanset om man tilhgrer en sdrbar
gruppe, der har brug for samfundets stgtte.

Hvad er livskvalitet?

Livskvalitet er et begreb, som - isaer internationalt - har vaeret og fortsat er gen-
stand for omfattende forskning. Forskningen omhandler dels definitionen af livskva-
litet, dels mulighederne for at male personers livskvalitet.

I forhold til definitionen af begrebet livskvalitet, sd er der pa trods af den omfatten-
de forskning ikke opndet enighed om en bestemt definition af livskvalitet (Bowling
2005: 7). Der er dog enighed om, at livskvalitet handler om, hvor godt livet er.
Derudover viser forskningen, at det er et multidimensionelt begreb, som kan struk-
tureres pa flere mader. For eksempel kan man bade tale om livskvalitet pa makro-
(samfundsmaessig, objektiv livskvalitet) og mikroniveau (individuel, subjektiv livs-
kvalitet).

Livskvalitet p& makroniveau handler om objektive stgrrelser som indkomst, be-
skaeftigelse, boligforhold, uddannelse og lignende forhold (Bowling 2005: 7). Her er
altsd tale om nogle forhold, som kan sige noget om livskvalitet malt ud fra nogle
objektive kriterier pd fx landeniveau. P& mikroniveau handler livskvalitet om indivi-
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dets egen opfattelse af sin livskvalitet baseret pd personlige oplevelser og vaerdier.
I SIP er det livskvalitet pa individniveau, der er relevant at male, for det er ydelser-
ne i forhold til den enkelte borger, som vi er interesserede i at evaluere.

Trods manglen pa en feelles definition for livskvalitet er der empiriske beviser for, at
de fleste personer vil angive de samme omrader som det, der har betydning for
deres livskvalitet - selvom den individuelle prioritering af omraderne naturligvis vil
variere fra individ til individ (Bowling 2005: 9). Omraderne er: en positiv tilgang til
livet, fglelsesmaessigt velbefindende, godt fysisk og mentalt helbred, fysisk evne til
at ggre hvad man gnsker, gode relationer til venner og familie, deltage i sociale
aktiviteter og forngjelser, bo i et sikkert omrade med gode faciliteter og god ser-
vice, have tilstraekkelige gkonomiske midler samt vaere uafhaengig.

Mange definitioner pa livskvalitet indeholder sdledes alle eller nogle af disse omra-
der, og der er af den grund mange definitioner, som minder om hinanden med
gradsforskelle. Det afggrende i valget af livskvalitetsredskab i SIP har sdledes vee-
ret, om den pageeldende definition kunne passe til SIP’s malgrupper, og om opera-
tionaliseringen af malingen ville kunne gennemfgres. Det beskrives i det naeste af-
snit.

Baggrund for valg af redskab til at male livskvalitet

Livskvalitet er som naevnt et begreb, der er forsket meget i, seerligt internationalt.
Det gzelder ogsd i forhold til redskaber til at male det. Indledende research af den-
ne forskning gjorde det hurtigt klart, at det ville vaere en fordel for SIP at anvende
et eksisterende redskab udviklet af personer med saerlig ekspertise inden for maling
af livskvalitet. Det gaelder bade i forhold til selve udformningen af redskabet og de
teoretiske antagelser, der ligger bag udformningen. P& den made kan vi sikre det
bedst mulige grundlag for malingen af livskvalitet i SIP.

Internationalt er der udviklet mange forskellige former for redskaber til at male
livskvalitet. Nogle af disse redskaber fokuserer pa livskvalitet i forhold til forskellige
sygdomsgrupper, sdkaldt helbredsrelateret livskvalitet, og andre redskaber har et
bredere og mere generelt sigte. For at fa et overblik over feltet og mulighederne for
at finde et redskab til SIP’s malgrupper har vi i litteratur studiet indledningsvis be-
nyttet oversigtsartikler, fx af Schalock, Bonham & Verdugo (2008).

I artiklen beskriver forfatterne pa baggrund af den eksisterende internationale
forskning p& omradet en omfattende proces for at finde frem til de mest velegnede
delelementer, der tilsammen kan male livskvalitet for personer med psykisk funkti-
onsnedseettelse. I en tidligere international konsensus-artikel (Schalock, Brown,
Brown, Cummins, Felce, Matikka, Keith & Parmenter 2002) opsummeres internatio-
nal forskning i forhold til definition af begrebet livskvalitet samt malingen af livs-
kvalitet og anvendelsen af sddanne malinger i forhold til serviceydelser.

Schalock er en af de fgrende forskere inden for maling af livskvalitet for personer
med psykisk funktionsnedsaettelse, og han udviklede allerede i 1993 et redskab til
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at male livskvalitet (Schalock & Keith 1993)°. Dette redskab forekommer imidlertid
ikke velegnet til brug i SIP-sammenhaeng, idet det alene baserer sig pa en objektiv
forstaelse af livskvalitet og ikke giver mulighed for at lade det enkelte individ ud-
trykke, hvad der er livskvalitet for ham eller hende. For netop det individuelle per-
spektiv er centralt i SIP - og det er derfor et krav til det padgseldende redskab, at
det skal kunne undersgge den individuelle, subjektive livskvalitet.

Derudover var det et krav til redskabet, at det skal veaere handlingsanvisende, sa
personalet pa botilbuddene kan bruge oplysningerne om borgerens livskvalitet til at
tilretteleegge den pzedagogiske praksis. Ligeledes skal redskabet give mulighed for
at indsamle oplysninger, der kan aggregeres til viden om livskvaliteten for den
samlede malgruppe, sa mangden af dokumenteret viden om malgruppen kan gges
via oplysningerne i SIP.

P& baggrund af de forskellige krav, som her er blevet naevnt, var det mest velegne-
de redskab “Quality of Life Profile”. Som tidligere naevnt er det udviklet af Quality of
Life Research Unit (herefter QLRU), University of Toronto i Canada.

Udover at opfylde de naevnte krav har redskabet fra QLRU desuden den fordel, at
dataindsamlingen s& vidt muligt foregdr som interview med borgeren. Det mulig-
gor, at spgrgsmalene og tilhgrende forklaringer kan tilpasses den enkelte borgers
referenceramme. Samtidig giver redskabet ogsd mulighed for at indsamle data via
en repraesentant for borgeren, hvis borgeren ikke selv er i stand til at udtrykke sig.

For at kunne anvende redskabet i SIP er det blevet tilpasset en dansk kontekst og
forholdene p& botilbuddene til SIP’s malgrupper. Tilpasningen er foretaget med
hjeelp fra de faglige arbejdsgrupper i udviklingen af SIP-programmerne og eksterne
konsulenter samt interview med enkelte borgere. Herefter er den tilpassede version
blevet "back-translated” (“tilbage-oversat”), s8 QLRU har kunnet godkende de aen-
dringer, som er blevet foretaget.

Den oprindelige version af livskvalitetsredskabet beskrives i afsnittet nedenfor. Den
danske oversaettelse af begreberne fremgar af praesentationen af resultatindikato-
rerne.

Beskrivelse af livskvalitetsredskabet "Quality of Life

Profile”

Redskabet fra QLRU er udarbejdet pa baggrund af studier af livskvalitetslitteraturen
og eksisterende redskaber til at male livskvalitet samt interviews om livskvalitet
med personer med og uden psykiske handicaps. De teoretiske begreber bag model-
len bygger sdledes pa et grundigt fundament®.

5 Redskabet er siden blevet revideret. Se bl.a. Schalock et al. 2008.
8 Beskrivelsen af det teoretiske fundament for redskabet er hentet fra Renwick & Brown 1996.
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Definitionen pa livskvalitet’, som redskabet anvender, er:

"The degree to which the person enjoys the important possibilities of
his or her life”® (Renwick & Brown 1996).

Livskvalitetsredskabet fra QLRU bygger pa den grundlaeggende antagelse, at livsk-
valitet er en individuel stgrrelse, og at det, der betyder meget for én persons livsk-
valitet, m3ske ikke bidrager til livskvaliteten for en anden person. Individualitet er
dog ikke det samme som at tilsideseette "ligevaerd”. Derfor understreges det, at der
ikke er forskel pd de overordnede omrader, der potentielt kan pavirke en persons
livskvalitet, uanset om man har en fysisk eller psykisk funktionsnedsaettelse eller €]j
- vi har alle behov for fysisk og psykisk velbefindende, tilpassede fysiske rammer,
at fgle at vi kan bruge vores kompetencer, osv.

Det, der betyder noget for en persons livskvalitet, kan dog @ndre sig over tid. Der-
for er det en kontinuerlig opgave at arbejde med at afdaekke livskvaliteten for per-
soner pa botilbud, s man kan sgrge for, at indsatsen over for den enkelte borger
er i overensstemmelse med, hvad der aktuelt betyder livskvalitet for denne. Livs-
kvalitet er sdledes et dynamisk begreb.

Antagelserne bag livskvalitetsredskabet fra QLRU kan opsummeres pa fglgende
made:

1) En ligeveerdig tilgang - dvs. de fundamentale aspekter af livskvalitet er de
samme, uanset om man har en funktionsnedsattelse eller ej.

2) Livskvalitet er et holistisk begreb. Derfor skal der ogsa i malinger af livskva-
litet tages hgjde for det ved at inddrage alle relevante omrader til at give et
deekkende billede af en persons livskvalitet.

3) Livskvalitet er et multidimensionelt begreb.

4) Livskvalitet er et dynamisk begreb, dvs. det kan aendre sig over tid for den
enkelte person

5) Livskvalitet afhaenger af en persons samspil med sine omgivelser.

6) Livskvalitet er individuel.

7) Livskvalitet defineres bredt i forhold til forstaelse af begrebet sundhed - dvs.
en forstdelse i overensstemmelse med WHO's definition men suppleret med
inddragelse af sociale forhold, der har betydning for sundhed.

8) Individets egne perspektiver er de vigtigste til at forstd vedkommendes livs-
kvalitet.

Disse antagelser ligger til grund for udviklingen af en model til at male livskvalitet,
der er opdelt i tre hovedomrader: "Being, Belonging & Becoming”. Inddelingen i
disse tre hovedomrader bygger pd en forstdelse af, at det, der overordnet har be-
tydning for en persons livskvalitet, er:

7 Internationalt er der ikke enighed om en bestemt definition p3 livskvalitet (se fx Bowling 2005: 7). De
fleste definitioner, som vi er stgdt pd i vores research, minder dog en del om hinanden.

8 Denne definition stemmer overens med den forst3else af begrebet livskvalitet, der er blevet givet ud-
tryk for i arbejdsgruppen i SIP.
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¢ Hvem man er som person (being)

e Hvordan man passer ind i eller interagerer med sine omgivelser, herunder andre
personer (belonging)

e Hvad man ggr for at virkeliggere personlige hdb og mal (becoming)

Disse tre hovedomrdder kan s underopdeles i flere underomrader. I Igbet af den
danske bearbejdelse af redskabet er der blevet sendret pa betegnelserne for omra-
derne for at tilpasse redskabet til en dansk botilbuds-kontekst. De oprindelige ni
underomrader og deres danske oversaettelse er som fglger:

Being

Belonging

Becoming

(Hvem man er som person)

Physical Being (Fysisk velbefindende)
Psychological Being (Psykisk velbefindende)
Spiritual Being (Mening og veerdier)

(Hvordan man passer ind i eller interagerer med sine omgivelser, her-
under andre personer)

Physical Belonging (Bopael/fysiske rammer)

Social Belonging (Sociale relationer)
Community Belonging (Mulighed for deltagelse i samfundet)

(Hvad man gor for at virkeliggore personlige h8b og mél)

Practical Becoming (Daglige aktiviteter)
Leisure Becoming (Fritidsaktiviteter)
Growth Becoming (Mestring og leering)

Det er teorien bag livskvalitetsredskabet og den her viste opdeling i underomrader,
der som navnt har sat rammen for og guidet udviklingen af programteorien i SIP-
socialpsykiatri.
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PROGRAMTEORI

Da SIP-socialpsykiatri tager afsaet i virkningsevaluering, er udarbejdelsen af en
programteori et centralt element i undersggelsesdesignet. Programteorien udggr en
forestilling om, hvordan indsatsen taenkes at virke. Det vil sige, at forestillinger om,
hvordan en indsats forer til malssetningen, ggres eksplicitte. Programteorien kan
beskrive og vise sammenhaengen mellem indsatsens mal, indsatsens betingelser og
indsatsens resultater samt eventuelle haammende og fremmende faktorer uden for
selve indsatsen.

Formalet med programteorien er saledes at opstille tydelige antagelser om sam-
menhangen mellem indsats og resultat, som efterfglgende kan testes.

Det er hovedsageligt praktikere fra botilbuddene, der har bidraget til udarbejdelsen
af programteorien, idet omdrejningspunktet har vaeret deres begrundede forvent-
ninger og antagelser om, hvordan bestemte indsatser og mal i det praktiske arbej-
de kan pavirke borgerens opfattelse af centrale dimensioner i sit liv. I samarbejde
med praksis er der sdledes ved workshops blevet opbygget en programteori, hvor
de enkelte led er blevet tydeliggjorte, sa der er en rimelig forventning om, at de
beskrevne indsatser ogsa ferer til de opstillede resultater.

Hensigten med formuleringen af en programteori for SIP-socialpsykiatri er altsa at
danne grundlag for fglgende:

For det fgrste formuleringen af hypoteser eller antagelser om, hvilke resultater, de
forskellige typer af indsatser pa botilbuddene kan bevirke, samt hvilke mekanismer,
der kan fremme eller haemme disse udviklinger.

For det andet identificeringen af de fysiske, sociale, gkonomiske og kulturelle ele-
menter i konteksten, der kan have betydning for, om indsatsen over for en borger
lykkes eller ej. Herved er der mulighed for at kunne tage hgjde for, hvilke overord-
nede strukturelle forhold uden for indsatsen, der kan have betydning for, hvilke
resultater, der kan opnds. Dette indebaerer bade at identificere relevante dimensio-
ner i forhold til de generelle vilkar for indsatsen, der knytter sig til botilbuddenes
organisatoriske og faglige rammer, og at identificere de relevante dimensioner, der
knytter sig til hver enkelt borgers baggrund inden indflytningen.

Programteorien betyder, at SIP-socialpsykiatris undersggelsesdesign er fagligt be-
grundet, og at data dermed bliver mere sammenlignelige og potentielt generaliser-
bare.

Udviklingen af programteori

Ifglge Dahler-Larsen (2003) er der flere mader at generere en programteori pa,
ligesom der kan veere flere kilder til teorien. Som tidligere nsevnt har vi i SIP-
socialpsykiatri seerligt brugt fagfolks erfaringer fra hverdagens praksis og deres
udtryk for de forestillinger, de har om egen praksis, eller personlige erfaringer i
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forhold til, hvilken indsats der virker i forskellige sammenhange. Konkret er pro-
gramteorien blevet genereret ved arbejdsgruppemgader, hvor teorien er blevet ud-
viklet gennem dialog og gruppearbejde.

Gennem disse arbejdsgruppemgder er den praksisbaserede viden og erfaringer ble-
vet gjort til eksplicitte forestillinger. Forskellige strukturerede arbejdsformer og
gruppearbejde har medvirket til denne proces.

Endelig har andre kilder som eksempelvis institutionernes eget materiale og faglit-
teratur pd omradet ligeledes bidraget til at supplere den praksisgenererede pro-
gramteori.

Der eksisterer ikke megen viden om, hvilke resultater botilbuddenes indsats har i
forhold til at hjzelpe sindslidende til at minimere borgernes problemer og hjaelpe til
en selvstzendig tilvaerelse. Metaanalyser af den internationale forskning er spar-
somme og sjeeldent i stand til at komme med klare anbefalinger til best practice pa
omradet (O’Malley 2003).

Der er dog gennemfgrt flere nyere danske undersggelser af udflytning fra social-
psykiatriske botilbud, som giver indikationer af, hvad der har betydning for, om
indsatsen lykkes og om voksne med sindslidelser opndr en bedre livskvalitet i form
af styrkede ressourcer og handlemuligheder (fx Ahlgreen 2007, Sgrensen 2006).

Som naevnt i afsnittet der karakteriserer malgruppen vil der vaere stor forskel pa,
hvad malet med indsatsen er. I et nyere casetudie af unge med diagnoser indenfor
skizofrenispektret fglges en raekke forlgb, hvor en succesfuld udflytning er lykkes,
med henblik pa@ at identificere de positive elementer i den gode udflytning. Her
fremhaeves bl.a. fglgende forhold som centrale:

e Igangseaettelse af uddannelses- og beskaeftigelsestilbud, som etableres under
opholdet pd botilbuddet, men udenfor botilbuddenes egne organisatoriske
rammer

e Hijeelp til sikre det fremtidige gkonomiske fundament

e Aktiv stgtte med udgangspunkt i den unges ressourcer — og gradvis optrae-
ning af sdvel praktiske som psykologiske kompetencer

e God og velkoordineret overdragelse til modtagelseskommunen, samt etable-
ring af stgtteforanstaltninger

e Den unges stgtteparathed - herunder vilje til at samarbejde om den tilbudte
stgtte (Ahlgreen 2007).

Tilstedeveaerelsen af disse faktorer, i kombination med de unges egne mestrings-

strategier, kan sdledes ogsa taenkes at veere at betydning for at andre udflytninger
bliver succesfulde. Borgerens mulighed for at indgd i uddannelses- og beskaeftigel-
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sestilbud udenfor botilbuddet, statte til gkonomiske forhold og styrkelse af borger-
nes praktiske og psykologiske kompetencer indgar i dokumentationen i SIP. Borge-
rens egne initiativer i forhold til at nd de opstillede mal afdaekkes ligeledes i SIP.

Programteoriens udtryk

Programteorien kan udtrykkes p& forskellige mader. Den kan udtrykkes via et flow-
chart eller udtrykkes i tekst jf. CMO-konfigurationerne (context-mechanism-
outcome). Vi har under udarbejdelsen af programteorien anvendt en logisk model
som arbejdsredskab til at anskueligggre antagelserne om sammenhangen mellem
elementerne i programteorien. En logisk model er sdledes en systematisk made
visuelt at preesentere og dele forst3else af relationen mellem ressourcer, aktiviteter
og de forandringer/ resultater, man haber pa at opnd (Eriksen 2008).

Nedenfor ses en logisk model over sammenhangen mellem elementerne i SIP, som
vi har taget udgangspunkt i ved udarbejdelsen af programteorien.

Figur 1: SIP opstillet som logisk model

s p | | g

RESSOURCER AKTIVITETER

) Resultater af
Botilbuddets borgerens op-

rammer og vilkar > Indsatser e hold pa botil-
buddet

Livskvalitet

= / - - /

EKSTERNE FAKTORER
Borgerens situation og betingelser

Fremmende og haemmende forhold uden for indsatsen

Selve processen med at udarbejde programteorien er foregdet over fem arbejds-
gruppemgder & fem timers varighed®. Arbejdsgruppemedlemmerne har som naevnt
vaeret repraesentanter for samtlige af de socialpsykiatriske botilbud i Region Midtjyl-
land, samt repraesentanter fra et enkelt botilbud, der er overgdet til kommunal drift
undervejs i processen.

° Der er afholdt i alt 7 arbejdsgruppemgder, hvoraf 5 er anvendt til udviklingen af SIP, mens to har haft
udredning som et seerskilt tema.
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Da selve processen med at generere en programteori er meget abstrakt, har ratio-
nalet veeret, at et konkret udgangspunkt som diskussionen kan tage afseet i, funge-
rer bedst i en gruppeproces, selvom det selvfglgelig har vaeret centralt ikke hermed
at praege diskussionen i en bestemt retning. I diskussionerne af, hvilke typer af
indsatser og mal, som er centrale i botilbuddenes arbejde er centrale livsomrader,
der har betydning for den samlede livskvalitet, anvendt som en ramme og guide til
at formulere mal og indsatser. Det er sdledes alene mal og indsatser, der retter sig
mod centrale omrader for livskvaliteten, der indgdr i SIP-socialpsykiatri.

Ovenstdende processer fgrte til, at der kunne opstilles en forholdsvis overskuelig
logisk model. Denne model er efterfglgende blevet kommenteret af arbejdsgruppen
og korrigeret og tilrettet op til flere gange.

I denne proces hvor arbejdsgruppen har diskuteret elementerne i den logiske mo-
del og deres sammenhang, er gruppens diskussioner og argumenter for de enkelte
omrader blevet optaget pd diktafon og siden anvendt i arbejdet med at udvaelge
indikatorer og beskrive indsatser. Derved er alle argumenter, rationaler og antagel-
ser skriftliggjorte og tjener som programteori, der siden kan guide dataanalysen.

Indikatorer

Med udgangspunkt i principperne i virkningsevaluering er der i samarbejde med
praksis udviklet indikatorer til at operationalisere programteorien. Indikatorerne i
SIP-socialpsykiatri er blevet udviklet i et teet samarbejde mellem sekretariatet for
SIP, arbejdsgruppen og eksterne eksperter. Af hensyn til ressourcetraekket pa de
enkelte botilbud vil de udvalgte indikatorer vaere dem, der samlet set vurderes som
de mest relevante for malgruppen.

En indikator forstas som et undersggelsesomrade, der kan begrundes som relevant
for at teste programteoriens opstillede hypoteser. En indikator er en variabel eller
en gruppe af variable, som forventes at indikere tilstedevaerelsen af noget virkeligt i
den sociale (og fysiske) verden. I SIP er indikatorerne blevet udvalgt ud fra, hvad
der i den logiske model og i arbejdsgruppens antagelser anses som interessante
malepunkter. Programteorien er sdledes et kompleksitetsreducerende veerktgj - og
indikatorerne er de malepunkter, der henviser til interessante og malbare omrader i
programteorien.
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Sammenhangen mellem indikatorer og den logiske model ses af nedenstdende
figur:

Figur 2: SIP opstillet som en logisk model med indikatorer
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I de fglgende afsnit gennemgas indikatorerne og deres operationalisering mere de-
taljeret. Fgrst strukturindikatorerne, som er opdelt i de generelle og de individuelle
strukturindikatorer. Efterfglgende procesindikatorerne, der beskriver den konkrete
indsats pa botilbuddet og borgerens egne ressourcer og gnsker til at arbejde mod
en forandring. Afslutningsvis praesenteres resultatindikatorerne, der tager afsaet i
livskvalitetsbegrebet.
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STRUKTURINDIKATORER

Strukturindikatorer svarer til begrebet kontekst i virkningsevalueringens CMO-
konfiguration. I SIP er der udviklet generelle og individuelle strukturindikatorer til
indsamling af information om, hvilke kontekstuelle vilkar der er for gennemfgrelsen
af indsatsen over for borgerne pa botilbuddene.

Strukturindikatorerne udggres bade af borgerens situation og baggrund (de indivi-
duelle strukturindikatorer) og de fysiske og organisatoriske rammer, der kendeteg-
ner det enkelte botilbud (de generelle strukturindikatorer).

Generelle strukturindikatorer

For at belyse de institutionelle betingelser for indsatsen pa botilbuddene, som anses
for relevante ifslge programteorien, fokuseres der pa en raekke udvalgte omrader
knyttet til botilbuddenes organisatoriske og faglige rammer. Disse omrader udggr
de generelle strukturindikatorer. De generelle strukturindikatorer svarer til "res-
sourcer” i den logiske model jf. figur 2

De generelle strukturindikatorer er fglgende:

1. Organisatoriske rammer

2. Fysiske rammer

3. Viden og metodisk forankring
4. Veerdigrundlag

Individuelle strukturindikatorer

Der er tilsvarende behov for at danne sig et billede af de, ifglge programteorien,
seerligt relevante dimensioner, der knytter sig til den enkelte borgers baggrund og
situation. De individuelle strukturindikatorer indgar som en "eksterne faktorer” i
den logiske model jf. figur 2.

Indikatorerne her omfatter:
1. Henvisning og formelle rammer for opholdet

2. Diagnose, helbred og adfaerd
3. Social baggrund og livssituation
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PROCESINDIKATORER

Procesindikatorer svarer til det der betegnes som mekanismer i den realistiske eva-
luerings CMO-konfiguration og til aktiviteter i den logiske model. Det vil sige, at der
i procesindikatorerne saettes fokus pa den indsats, eller de aktiviteter, som igang-
seettes under opholdet p& botilbuddet.

I udarbejdelsen af programteorien er der, som ovenfor beskrevet, udvalgt proces-
indikatorer til indsamling af information om indholdet af den gennemfgrte indsats
over for borgerne pa botilbuddene samt hvilke mekanismer uden for indsatsen, der
kan teenkes at have betydning for resultaterne.

Procesindikatorerne fokuserer pa de processer, som borgerne kan gennemga, nar
de bor pa botilbuddet, og som er relevante for, hvilket forlsb den enkelte borger
far. I saerligt fokus er selve indsatsen, dens indhold og omfang, men ogsa de kon-
krete mal, der arbejdes med og hvorvidt malene er ndet. Personalets angivelse af,
hvilke mal, der er arbejdet med og om disse er opfyldt, giver mulighed for at un-
dersgge sammenhaengen mellem et systematisk fokus pa et givent omrade og bor-
gerens vurdering af livskvaliteten pa dette omrade.

Procesindikatorerne er formuleret, s8 de tager udgangspunkt i resultatindikatorerne
og relaterer sig derfor til temaomraderne i livskvalitetsbegrebet. Procesindikatorer-
ne er saledes personalets beskrivelse og vurdering af indsatser og mél rettet mod
omraderne:

. Fysisk velbefindende

. Psykisk velbefindende

. Mening og veaerdier

. Bopeel/fysiske omgivelser
. Sociale relationer

. Deltagelse i samfundet

. Daglige aktiviteter

. Fritidsaktiviteter

. Mestring og lzering

OCoOoONOOULSA, WNBKH

I beskrivelserne af indsatsernes karakter og indhold er arbejdsgruppens egne be-
greber og definitioner af indsatser tillagt stor betydning for at sikre sensitivitet
overfor hvad der faktisk finder sted. Samtidig er indsatserne i de tilfaelde hvor det
var meningsfyldt for arbejdsgrupperne systematiseret gennem begrebskategorise-
ringen i ICF, der er et internationalt klassifikationssystem til beskrivelse funktions-
evnenedseettelse. Indsats- og maldefinitionerne i SIP skemaerne befinder sig sale-
des pa nuveerende tidspunkt pa forskellige niveauer og har forskellige karakter.
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Overordnet kan indsatsbegrebet inddeles i fglgende generelle kategorier:

8.

NouhwWN =

Kortlaagning og udredning

Oplysning

Brug af institutionelle rammer/aktiviteter i indsatsen

Individuelt tilrettelagte aktiviteter

Definerede sociale metoder

Behandling og terapi

Indsatser rettet mod bestemte formal (fx praktiske feerdigheder, sociale
kompetencer eller personlig udvikling)

Relationsarbejde (stgtte, rad og omsorg)

I pilottesten skal det afklares, om der er behov for at samle indsatserne i overord-
nede kategorier for de forskellige indsatstyper (med fare for at miste detaljeringen i
indsatsens beskrivelse, men med mulighed for stgrre systematik i indsatsdefinitio-
nerne) og om de indsatstyper, der er udvalgt fortsat vurderes som de mest centrale
i forhold til m&lformuleringen i SIP-socialpsykiatri.
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RESULTATINDIKATORER

Resultatindikatorer svarer til outcome (i CMO-konfigurationen) i realistisk evalue-
ring og i den logiske model: Der er udviklet resultatindikatorer til indsamling af in-
formation om relevante aendringer i forhold til omréder, som kan have betydning
for borgerens oplevelse af livskvalitet.

Resultatindikatorerne fokuserer sdledes pa at identificere eventuelle udviklingsfor-
Igb inden for en raekke livsomrader af afggrende betydning for den enkelte borgers
livskvalitet og knyttes i analysen i SIP an til de konkrete mal og indsatser der har
veeret gennemfart.

Ved udveaelgelsen af resultatindikatorer har det vaeret af saerlig betydning, at hver
enkelt resultatindikator udger et endemal i sig selv - og altsd ikke repraesenterer
delmadl. Endelig er det selvfglgelig af afggrende betydning, at resultatindikatorerne
sa vidt muligt afspejler borgernes egne gnsker for opholdet pa botilbuddet.

Resultatindikatorerne i SIP-socialpsykiatri er borgerens:

Fysiske velbefindende

Psykiske velbefindende
(Oplevelse af) mening og veerdier
Bopael / fysiske rammer

Sociale relationer

Deltagelse i samfundet

Daglige aktiviteter
Fritidsaktiviteter

. Mestring og lzering

10. Selvbestemmelse

©ORXNOUHWN =

De ni fgrste resultatindikatorer afspejler de forskellige delelementer, som tilsam-
men kan give et billede af en borgers livskvalitet. Derudover anvendes selvbe-
stemmelse ogsd som en resultatindikator, da selvbestemmelse har betydning for
den oplevede livskvalitet, men det er ikke et delelement af livskvalitetsbegrebet
som de andre ni resultatindikatorer.

Resultatindikatorerne et udtryk for de omrader, som botilbuddenes arbejde med at
forbedre borgerens livskvalitet vurderes indenfor. Det vil sige, at resultatindikato-
rerne omhandler vurderingen af, hvordan det star til med borgerens fysiske velbe-
findende, sociale relationer, osv. — og procesindikatorerne omhandler som tidligere
beskrevet indsatserne rettet mod at forbedre borgerens fysiske velbefindende, so-
ciale relationer, osv.

Resultatindikatorerne afdaekkes som tidligere beskrevet gennem redskabet “Quality

of Life Profile”. Anvendelsen af livskvalitet som resultatmdl indebaerer dog nogle
metodiske udfordringer, som beskrives i det fglgende afsnit.
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Udfordringer ved brug af livskvalitet som resultatmal

Som beskrevet tidligere daekker begrebet individuel livskvalitet ikke over en kon-
kret stgrrelse, som kan méales pa samme enkle made som fx vaegt eller hgjde. Der
er tale om et begreb, som det har kraevet omfattende forskning at indkredse og
opdele i delelementer for at ggre det mere malbart. Det vil sige, at livskvalitet er et
latent - eller “underliggende” - begreb, som operationaliseres ved hjzelp af delbe-
greber, der er nemmere at forholde sig til.

Pa trods af operationaliseringen via mere malbare delbegreber ma& malingen af indi-
viduel livskvalitet karakteriseres som metodisk udfordrende, fordi det som beskre-
vet ovenfor ikke er et forhold, som lader sig male og veje i traditionel forstand. I
relation til personer med den ene eller den anden form for psykisk funktionsned-
saettelse er denne udfordring imidlertid stgrre pd grund af flere forhold.

N&r man maler livskvalitet for personer uden en psykisk funktionsnedseettelse, er
det muligt at stole pd de svar, man far - forudsat at man har testet, at undersggel-
sen er konstrueret metodisk korrekt. Til forskel fra nogle personer med psykisk
funktionsnedseettelse vil personer uden denne form for problemer have de ngdven-
dige forudsaetninger for bade at forstad spgrgsmal og skala og at udtrykke sine svar
i overensstemmelse med det, som han eller hun mener.

Det er imidlertid ikke altid tilfeeldet, n&r man @nsker at male livskvalitet for perso-
ner med en psykisk funktionsnedsaettelse. Her vil det nemlig ofte kunne forekom-
me, at en person af den ene eller den anden grund har svaert ved at give udtryk for
sin oplevelse af livskvalitet eller mangel p& samme. Det kan bl.a. skyldes manglen-
de kommunikationsevner, fx vanskeligheder ved at udtrykke sig eller et fuldstaen-
digt fravaer af et ekspressivt sprog. Men det kan ogsd skyldes, at personens opfat-
telse af verden er sd vaesensforskellig, at personen ikke kan relatere til spgrgsma-
lene pa den made, som de var udtaenkt - eller det kan vaere, at personen slet ikke
har de forngdne kognitive forudsaetninger for at forsta begrebet livskvalitet og end-
nu mindre for at svare pa spgrgsmal om sin livskvalitet.

Derfor kan det veere ngdvendigt at anvende en stedfortraeder eller repraesentant for
borgeren (en “proxy”) til at f& en vurdering af borgerens livskvalitet inden for de
forskellige delomrader. Dette er dog ikke uden problemer i forhold til tolkningen af
data. Det beskrives i det fglgende afsnit.

P& samme made kan der ogsa vaere problemer i forhold til at kunne stole pad data
fra borgere, som godt kan svare for sig selv. Det er det, der kaldes “selvrapport”,
og det beskrives ogsd nedenfor.

At undersggelse af livskvalitet for disse grupper af borgere indeholder metodiske

udfordringer betyder dog ikke, at man skal undlade at gennemfgre livskvalitetsma-
linger. Man kan argumentere for, at det netop er vigtigt at gennemfgre malinger af
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livskvalitet for sarbare grupper, som har svaert ved selv at veere ansvarlige for og
tage handling i forhold til deres egen livskvalitet.

Brug af stedfortraeder for borgeren ("“proxy-besvarelse”)

Tilretteleeggelsen af livskvalitetsundersggelsen sker som naevnt via interview med
borgeren eller via besvarelse af spgrgsmalene pa borgerens vegne, en sakaldt pro-
xy-besvarelse. Begge dele indebaerer potentielle palidelighedsproblemer.

Brug af stedfortreeder til at besvare spgrgsmal om livskvalitet pa vegne af de per-
soner, der ikke selv kan svare - fx som fglge af kommunikationsvanskeligheder
eller manglende forstdelse af spgrgsmalene - er en kendt metode i international
forskning i livskvaliteten for personer med psykisk funktionsnedszettelse af den ene
eller den anden form. Det betyder dog ikke, at metoden er problemfri.

Der er foretaget flere studier af overensstemmelse mellem proxy-besvarelser og
besvarelserne fra de personer, som proxyerne skulle svare pa vegne af. Bl.a. har
Schalock & Keith gennemfgrt et sadant studie i forhold til deres livskvalitetsredskab
(Stancliffe 2000). P38 baggrund af studiet konkluderer de, at der er en vis tendens
til “overreporting bias” blandt proxyer - det vil sige, at de, der skulle svare pa veg-
ne af borgeren, havde en tendens til at overvurdere, hvor positivt borgeren opfatter
sin livskvalitet. En sddan "overreporting bias” kan fx skyldes, at medarbejdere har
brug for en vis jobtilfredsstillelse gennem en oplevelse af, at borgeren ggr frem-
skridt eller pa anden made far det bedre (Pimley 2007).

P& baggrund af denne problemstilling i forhold til brug af proxyer oplister Stancliffe
(2000) fire muligheder for behandlingen af data, ndr man har bade data fra den
primaere kilde - altsd borgeren - og proxybesvarelser:
a) Brug kun data direkte fra den primaere kilde, dvs. selvrapport-data
(alts@ en besvarelse fra borgerens selv), og se bort fra data via pro-
xybesvarelse.
b) Fa fat i proxybesvarelser for alle deltagere i undersggelsen og se bort
fra selvrapport-data.
c) Analyser selvrapport-data og proxybesvarelser separat
d) Korriger statistisk for indflydelsen fra proxybesvarelser

Stancliffe betegner imidlertid ingen af disse muligheder som optimale. I forhold til
SIP er der flere forhold, der ggr sig gaeldende i denne sammenhaeng. Dels gnsker vi
at indsamle data fra alle borgerne pa botilbuddene inden for denne malgruppe, dvs.
at vi ikke kan ngjes med data fra de borgere, der kan svare selv. Og dels gnsker vi
at f& besvarelser fra borgeren selv i s& mange tilfeelde som muligt, fordi brugerper-
spektivet er et vigtigt element i SIP. Det udelukker, at livskvalitetsundersggelsen
alene kan baseres pa proxybesvarelser.

Hvis man skal korrigere statistisk for proxybesvarelserne, kraever det, at der kun
bruges én form for proxy - fx kun medarbejdere i modsaetning til at benytte enten
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pargrende eller medarbejdere som proxy. Derudover skal der veere et linizert for-
hold mellem proxy-variablen og de afhangige variable.

Stancliffe fremhaever dog samtidig, at en af grundene til, at der ofte ses en forskel
pd data fra proxybesvarelser og selvrapportering, er, at de to typer data repraesen-
terer forskellige grupper af borgere. Borgere, der er i stand til at afgive en selvrap-
portering, vil oftest vaere meget bedre fungerende end borgere, der har brug for en
proxy til at repraesentere sig. Derfor understreger Stancliffe, at man ikke m& blande
det forhold, at man har forskellige informationskilder til sine data, sammen med
forskellene i borgernes karakteristika.

Uanset hvordan man tilrettelaegger sin undersggelse, vil det formentlig veere ngd-
vendigt at benytte proxybesvarelse i et eller andet omfang, fordi nogle borgere ikke
er i stand til at udtrykke sig trods diverse hjaelpemidler eller “oversaettere”. Det er i
hvert fald indtil videre den konklusion, som Stancliffe kommer frem til. Alternativet
ville vaere, at disse borgere slet ikke kunne indgd i undersggelsen, hvilket som
navnt kan indebaere etiske problemstillinger. Han anbefaler dog, at der forskes
yderligere i, hvornar det er tilrddeligt at anvende proxybesvarelser.

Palidelighed ved "selvrapportering”

Ligesom det ikke er problemfrit at anvende proxybesvarelser, s kan der ogsa vaere
problemer forbundet med data via selvrapportering for gruppen af personer med
psykisk funktionsnedsaettelse. Her kan man nemlig ogsa stgde pa svar-bias pa
grund af fx ‘fgjelighed’ (acquiescence) eller ‘gentagelse’ (recency) (Stancliffe 2000).
Fgjelighed henviser til, at nogle borgere med psykisk funktionsnedsaettelse svarer
ja til spgrgsmal, hvor ja indgar som svarkategori, uanset hvad spgrgsmalet drejer
sig om. Dermed kan man komme ud for, at nogle borgere giver modsatrettede
svar, hvis man forsgger at tjekke deres svar ved at vende spgrgsmalet om, sa det
antager den modsatte mening. Problemer i forhold til gentagelse handler om, at
nogle borgere har tendens til at gentage den sidstnaevnte svarmulighed, som de er
blevet praesenteret for, uanset hvad de selv mener.

Disse problemstillinger er kendte af fagpersonerne, der arbejder med disse mal-
grupper i praksis. Derfor er det forventningen, at fagpersonerne - der skal inter-
viewe borgerne i SIP — vil fungere som filter i forhold til at tjekke borgerens svar
undervejs, hvis de har mistanke om nogle af de ovennaevnte bias’er. En anden mu-
lighed er, at de vil vurdere, at man ikke kan stole p@ borgerens svar sammenholdt
med observationer af deres daglige adfzerd, og det derfor vil veere bedre at benytte
en proxy.
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UNDERSOGELSESDESIGN

P& baggrund af principperne i virkningsevaluering er det ngdvendigt systematisk at
identificere og dokumentere zendringer i betingelserne for indsatsen, indsatsens
indhold, samt resultaterne af indsatsen for at kunne besvare evalueringsspgrgsma-
let i SIP-socialpsykiatri. Dette afsnit beskriver det undersggelsesdesign, som skal
implementeres pa botilbuddene med henblik pa at tilvejebringe data pa disse om-
rader.

Den praecise udformning af designet er blevet til p& baggrund af input fra arbejds-
gruppen og med afsaet i de hidtidige erfaringer med at indsamle data i gvrige socia-
le indikator programmer. Dette gaelder bl.a. diskussioner af maletidspunkter, orga-
nisering og udformning af spgrgeskemaer og datarapporter.

Evalueringsstrategien i SIP er som tidligere naevnt tostrenget og bestar af en kvan-
titativ strategi og en kvalitativ strategi.

Kvantitativ strategi: Sporgeskemaer

For at fa en samlet og systematisk viden om indsatserne, betingelserne for indsat-
sen og resultaterne af indsatsen pa botilbuddene, er der blevet udviklet spgrge-
skemaer med udgangspunkt i de udvalgte indikatorer.

Botilbudsskema

Botilbudsskemaet vedrgrende bl.a. de faglige og fysiske rammer pa& botilbuddet
udfyldes, ndr det enkelte botilbud indgdr i SIP-socialpsykiatri og revideres efterfgl-
gende en gang arligt i relation til eventuelle organisatoriske andringer pa botilbud-
det.

Informationer om botilbuddenes organisering og faglige rammer vil dog i videst
mulige omfang blive indsamlet af SIP-sekretariatet gennem andre kilder som Til-
budsportalen (www.tilbudsportalen.dk) og tilsynsrapporter for at minimere ressour-
cetraekket pa botilbuddene.

Baggrundsskema

Med jaevne mellemrum skal personalet pa botilbuddet udfylde et spgrgeskema med
oplysninger om borgeren. Det kan for eksempel vaere borgerens kontaktperson el-
ler det team, der arbejder omkring borgeren, som udfylder skemaet.

De oplysninger der indhentes i baggrundsskemaet vedrgrer borgerens aktuelle situ-

ation og baggrundsvilkar - med andre ord afdaekkes de individuelle strukturindika-
torer, der knytter sig til hver enkelt borger.
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Indsatsskema

I indsatsskemaet indsamles oplysninger om procesindikatorerne, altsa de indsatser
og mal, der har vaeret formuleret og gennemfart for hver enkelt borger.

Besvarelserne foretages i skemaer med lukkede svarkategorier - men med mulig-
hed for i &bne felter at uddybe eller tilfgje indsatstyper. P& denne made bevarer
designet i SIP-socialpsykiatri en 8benhed for inddragelsen af mekanismer, indsatser
eller kontekstforhold, der ikke er beskrevet i programteorien, men som observeres
og fortolkes af praktikerne. Dataanalysen i SIP-socialpsykiatri holder sdledes mu-
ligheden &ben for at kunne danne nye teoretiske antagelser om sammenhaenge
mellem &rsager og virkninger i indsatsen for personer med komplekse sindslidelser.
Antagelser som efterfglgende kan testes i virkningsevalueringens cyklus.

Livskvalitetsskema

Til at male indsatsens resultater er der udviklet et spgrgeskema, som skal udfyldes
af borgeren selv, eller pd borgerens vegne. Dette skema afdsekker borgerens per-
ception af sin situation i forhold til resultatindikatorerne.

Fagrste gang borgeren skal udfylde skemaet er ved indflytning og/ eller ved opstart
af SIP-socialpsykiatri pa botilbuddet. Siden skal borgeren besvare skemaet en gang
hvert halve &r og endelig ved udflytning, hvis udflytningen ikke ligger i umiddelbar
forleengelse af en af de halvarlige skemabesvarelser.

Anvendelsen af livskvalitetsredskabet vil, som tidligere naevnt, s vidt muligt foregd
via interview med borgeren. Interviewformen anvendes for at sikre, at borgeren har
den forngdne forstdelse af spgrgsmalene, og interviewformen giver samtidig fleksi-
bilitet til, at indsamlingen af oplysninger kan forega pa borgerens praemisser. I de
tilfaelde, hvor borgeren ikke selv er i stand til at udtrykke sig, er det en medarbej-
der, som kender borgeren godt, der skal forsgge at svare pd vegne af borgeren.

Interviewet omhandler som tidligere naevnt ni omrader, som hver afdsekkes af en
reekke spgrgsmal. Inden for hovedparten af spgrgsmalene afdeekkes bdde borge-
rens tilfredshed med det givhe omrade, og borgerens syn pa vigtigheden af om-
radet. Vigtigheden afdaekkes som naevnt for at fa et individuelt perspektiv pd, hvad
der betyder noget for den enkelte borger.

Der er dog ogsd enkelte spgrgsmal, hvor der ikke spgrges til b&de vigtighed og til-
fredshed. Disse spgrgsmal relaterer sig til omraderne ‘psykisk velbefindende’ og
‘mening og veardier’. Argumentet for ikke at spgrge til vigtighed og tilfredshed her
er, at disse spgrgsmal afdaekker nogle s& fundamentale aspekter af livskvalitet — fx
at have det godt med sig selv - at det altid vil have indflydelse p& livskvaliteten,
om man eksempelvis har det godt med sig selv eller ej. Derfor giver det ikke me-
ning at spgrge til vigtighed og tilfredshed i forhold til disse aspekter af livskvalitet.

Derudover adskiller omradet ‘selvbestemmelse’ sig fra de andre omrader, fordi det
ikke som sddan er et omrade, der definerer en persons livskvalitet, men i stedet er
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et omrade, der har indflydelse p§ oplevelsen af livskvalitet inden for de andre om-
rader.

Nar man har udfyldt et digitalt skema med borgerens oplysninger om livskvalitet,
vil der automatisk blive dannet en grafisk oversigt over resultatet. Det bliver pa
denne made tydeligt for personalet, de pargrende og borgeren selv, hvilke omrader
i borgerens liv, der aktuelt er en kilde til livskvalitet. Man kan se hvilke omrader i
borgerens liv, der betyder meget for ham eller hende og man kan se de omrader,
der betyder mindre for borgeren. Og endelig kan man se de omrader i borgerens
liv, som borgeren synes er vigtige - men hvor borgeren ikke er tilfreds. Det er de
omrader, hvor der er et potentiale for at gge borgerens livskvalitet. Udover borge-
rens umiddelbare opfattelse af sin livskvalitet vil man ogsa kunne se grafer for,
hvordan borgerens livskvalitet har udviklet sig over tid.

Statistisk analyse

De indsamlede data indsendes til en central database, hvorfra de kan bruges til
statistisk analyse. Den statistiske analyse til formal at undersgge sammenhaenge
mellem borgerens baggrund, botilbuddets rammer, den faglige indsats og virknin-
gen pa borgerens situation, jf. figur 3. Analysen har alts3 til formal at undersgge,
om der er sammenhange mellem bestemte rammer, indsatser, borgere og livskva-
litet.

Figur 3. Overordnet analysemodel i SIP

Borgerens baggrund\ Virkning pa borgerens

J situation

C Faglig indsats )

( Botilbuddets rammer )
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Fra den centrale database kan ligeledes udtraekkes forskellige former for ledelsesin-
formation til botilbuddene og de regionale forvaltninger. Det kan f.eks. dreje sig om
sammenlignelige resultater for botilbuddene i en region, i forhold til hvilke indsat-
ser, der er gennemfgrt eller hvilke mal, der er ndet, for en bestemt méalgruppe.

Med udgangspunkt i den statistiske databehandling vil der blive udarbejdet en raek-
ke analyser med henblik pa faglig fortolkning og diskussion i audits. Med audit bli-
ver svarene fra spgrgeskemaerne sat ind i en faglig ramme, s de bliver relevante
og nyttige for botilbuddenes praktiske arbejde. Dette abner yderligere mulighed for
laering og kvalitetsudvikling. Auditkonceptet beskrives i det fglgende afsnit.
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Kvalitativ strategi: Audits

Spgrgeskemaerne i SIP-socialpsykiatri vil medfare, at der Igbende indsamles rele-
vante informationer om hver enkelt borger, hvert enkelt botilbud og botilbuddene
pa tveers. En vigtig del af SIP-socialpsykiatris dokumentationssystem er imidlertid
0gsa at omsaette og fortolke resultaterne til gavn for praksis. Til dette formal an-
vendes audits. I SIP-socialpsykiatri skal der afholdes en arlig audit og auditpanelet
vil bestd af fagfolk fra alle deltagende botilbud.

Auditmetoden bruges til en systematisk evaluering af praksis gennem panelets vur-
deringer af udvalgte temaer og enkelte sagsforlgb. Metoden bygger pa, at fagfolk
kollegialt vurderer forlgb med hinanden ud fra pa forhand opstillede rammer, mal
og metoder. Auditforlgbet har flere formal. For eksempel vil botilbuddet fa mulighed
for selv at kommentere deres resultater. Hermed kan der genereres yderligere vi-
den. Samtidig kan botilbuddene komme med bud p& hvilke h&ammende og frem-
mende forhold, der har veeret ud over indsatsen, ligesom de statistiske analyser pa
denne made ikke far lov til at std alene og ukommenterede. Der kan ogsa spgrges
ind til sammenhange, som ikke er i overensstemmelse med programteorien med
henblik pa at revidere og uddybe denne og dermed bidrage til den kontinuerlige
udviklingscyklus i virkningsevaluering.

Da rammerne og formalene med en audit er opstillede pa forhand, betyder det som
regel, at panelets deltagere pa forhand har taget stilling til de evalueringsspgrgs-
mal, som gnskes belyst i auditten. Selve auditprocessen bestar efterfglgende i, at
hver af auditpanelets deltagere pa skift giver udtryk og argumenterer for sin vurde-
ring af de opstillede evalueringsspgrgsmal, hvilket fglges af en faglig diskussion.
Det er ikke altid hensigten at auditpanelets deltagere skal opnd konsensus om,
hvordan et konkret evalueringsspgrgsmal skal vurderes. Panelet skal dog blive eni-
ge om en feelles udtalelse, som daekker samtlige deltageres synspunkter. De kvali-
tative data, der opnds gennem en audit, bestar sdledes af hver paneldeltagers per-
spektiv samt et kollektivt perspektiv pd baggrund af panelets feelles diskussion.

Gennem SIP-socialpsykiatris audits far praksis ggede muligheder for at omsaette
den indsamlede dokumentation til konkrete udviklingstiltag pa bostederne. Audits
skaber et rum til at ggre den statistiske dokumentation relevant i en faglig og prak-
tisk sammenhang og handler ikke mindst om at udveksle erfaringer og synspunk-
ter pa tvaers af botilbuddene. Dermed bliver audits ogsa et forum for spredning af
gode erfaringer og resultater.

Udover at producere ny viden, vil disse audits ogsa fungere som rum for kvalitets-
udvikling og laering, hvor fagfolk fra bostederne vil kunne drage nytte af hinandens
erfaringer og vurderinger.

Gennem afviklingen af audits vil dokumentationen fra skemaerne mgde den prak-

sisbaserede indsigt. P& denne made skabes et nuanceret billede af sammenhaenge
mellem indsatser og resultater pa botilbuddene.
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Audits bidrager saledes til, at programteorien kan revideres og dermed til at data-
indsamlingen pa botilbuddene kontinuerligt kan skaerpes og udvikles, sa de data,
der indsamles, hele tiden vil vaere baseret pa aktuelle forhold og bidrage til en gget
og opdateret viden inden for omradet.

P& baggrund af de gennemfgrte audits vil der i den sidste fase af SIP-
socialpsykiatris undersggelsesmodel blive udgivet en samlet rapport for alle mal-
grupper. Den samlede rapport indeholder bade de statistiske analyser og de faglige
fortolkninger af disse analyser fra audits. Rapporterne ggr det muligt Igbende at
falge med i udviklingen pa botilbuddene.
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BILAG

Bilag A: Baggrundsskema™®
Bilag B: Indsatsskema
Bilag C: Livskvalitetsskema

Bilag D: Validering af livskvalitetsredskab

10 Bjlag A, B og C indgdr ikke i dette papir, men findes som selvstaendige bilag p& www.SIP.dk
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Bilag D: Validering af livskvalitetsredskab

Validering betyder, at man tester sit maleredskab over for den malgruppe, som
man skal bruge redskabet til. Mere konkret tester man, om redskabet reelt maler
det, som det har til formal at male, og om det ggr det gang pa gang. Det vil sige, at
man i en validering tester, om de svar, man far via redskabet, er ‘valide’ (gyldige)
og ‘reliable’ (palidelige).

Validering er altsd ngdvendigt for at finde ud af, om man kan stole pa sit malered-
skab i den kontekst, som man skal bruge det i - dvs. om man kan bruge de data,
som indsamles via redskabet.

For at sikre at de data om livskvalitet, som indsamles i SIP, reelt udtrykker livskva-
litet, er det derfor ngdvendigt at validere livskvalitetsredskabet - det vil sige vores
tilpassede version af redskabet fra QLRU i Toronto. Vi skal altsa teste gyldigheden
og palideligheden af vores version af redskabet, der er tilpasset en dansk kontekst
og forholdene pa botilbud for SIP’s malgrupper.

Der findes forskellige former for validitet, som alle har til formal at udsesette det
pdgzeldende maleredskab for “tests” for at se, om det maler rigtigt. Disse tests kan
stille hgjere eller lavere krav til redskabet alt efter, hvilken form for validitet, man
efterprgver. I de fglgende afsnit beskrives de forskellige former for validitet, som er
relevante i forhold til livskvalitetsredskabet i SIP. De forskellige former for validitet
beskrives i raekkefglge, sa den staerkeste form for validitet beskrives fgrst og sa
fremdeles. Men generelt forholder det sig sdledes, at jo flere former for validitet
man efterprgver desto bedre - det vil ogsa sige, at man bgr teste sit redskab ved
hjaelp af bade kvalitative og kvantitative metoder.

Indholdsvaliditet

Indholdsvaliditet betyder, at man tester, om livskvalitetsredskabet indeholder de
rette emner, og om de er tilstraekkeligt deekkende til at afdeekke det forsknings-
spgrgsmal eller den problemstilling, som vi vil undersgge med redskabet (Grgnvold
2008). Altsd, er de ni livsomrader (se fx afsnittet om resultatindikatorer) de rette
og tilstraekkeligt daekkende til at méle livskvaliteten for SIP’s malgrupper?

Indholdsvaliditeten tjekker man for det farste ved at konsultere teorien pa omradet
- hvad siger international forskning om livskvalitet for vores malgrupper? Derud-
over er det tilrddeligt at konsultere fagpersoner med kendskab til malgrupperne -
hvad mener de har betydning for livskvaliteten for borgerne i malgruppen? Ligele-
des kan fagpersoner hjeelpe med at konstruere de spgrgsmal, der skal afdaekke de
udvalgte emner.

I SIP er indholdsvaliditeten sikret ved, som ovenfor beskrevet, at undersgge den
internationale forskning inden for livskvalitet. P& baggrund af denne viden sam-
menholdt med inputs fra fagpersoner inden for SIP’s forskellige malgrupper samt
eksterne konsulenter og interviews med borgere er der foretaget en tilpasning af

44 De Sociale Indikatorprogrammer



livskvalitetsredskabet til dansk kultur i en botilbuds-kontekst. Denne tilpasning er
foretaget bade i forhold til emner og en indledende vurdering af spgrgsmalene.

Kriterievaliditet

Kriterievaliditet handler om at sikre, at de udvalgte spgrgsmal giver korrekte svar
(Grgnvold 2008). Hvis det, man vil undersgge, er et observerbart faeanomen, er det
muligt at opstille eksperimenter til at tjekke svarene. Fx kan man tjekke 'kgn’ ved
at sammenligne med CPR-registret. P& samme made kan man sige, at hvis man
opfinder et nyt instrument til at male temperaturer, s vil malinger foretaget med
et termometer udggre en sakaldt “gylden standard”, fordi det allerede er anerkendt
som malemetode i forhold til temperaturer.t!

Det er dog sjeeldent muligt at finde kriterier for gyldigheden af svar for subjektive
faenomener sasom livskvalitet (Grgnvold 2008; Petersen & Zachariae 2003). Af
samme grund vil det vaere vanskeligt at finde et kriterie, som svarene fra livskvali-
tetsredskabet i SIP kan holdes op imod. Og ndr man ikke kan efterprgve svarene
ved at sammenligne med et kriterie, m&8 man belyse validiteten indirekte. Derfor
ser man ved maling af livskvalitet i stedet pa et redskabs konstruktionsvaliditet.

Konstruktionsvaliditet

Konstruktionsvaliditet handler som naevnt om at opstille en test, s& man kan belyse
redskabets validitet indirekte. Det ggr man ved at opstille en teori om begreber og
sammenhasnge, som sa testes for at se, om teorien holder.

Konstruktionsvaliditet kan fx testes ved en faktoranalyse. Her tester man for det
forste, hvilke spgrgsmal der forklarer teorien bedst, og om man kan opnd samme
information i data med feerre spgrgsmal. Derudover tester man, om der er en vis
sammenhang mellem spgrgsmal, der skal afdeekke samme bagvedliggende emne,
fx psykisk velbefindende eller sociale relationer. Derfor skal besvarelser af spgrgs-
mal inden for samme emne helst korrelere forholdsvist hgjt med hinanden - dvs.
svarmgnstrene skal ligne hinanden. Omvendt skal korrelationen til spgrgsmal, der
formodes at afdaekke andre bagvedliggende emner, vaere mindre. Samlet siger
man, at faktoranalyse belyser den interne konstruktionsvaliditet.

Men det er ogsa muligt at undersgge den eksterne konstruktionsvaliditet — ved fx at
teste redskabets konvergente validitet, divergente validitet eller ved hjeaelp af for-
skellige known-groups comparisons. Fzelles for alle tre former for validitet er, at det
gar ud pd at undersgge, hvorvidt resultaterne fra det pageeldende redskab er i
overensstemmelse med den gvrige viden om respondenterne (Petersen & Zachariae
2003). Hvis en respondent eksempelvis giver udtryk for hgj livskvalitet med ét red-
skab, s& bgr samme respondent ogsd give udtryk for hgj livskvalitet med et andet
redskab (convergent validitet). Og omvendt bgr en respondent ikke score hgijt bade
i forhold til livskvalitet og depression (divergent validitet). Ved known-groups com-
parisons sammenligner man grupper af respondenter, hvor der eksisterer en empi-

1 Eksemplerne er hentet fra Grgnvold 2008 og Pedersen & Zachariae 2003.
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risk velunderbygget formodning om, at de adskiller sig i forhold til forventet livs-
kvalitet. Det kan fx veaere, hvis man har viden om, at non-verbale borgere generelt
scorer lavere i maling af livskvalitet end verbale borgere. Gyldigheden afprgves ved
at se, om svarene fra de to grupper sa ogsa adskiller sig, nar man maler livskvalitet
med det redskab, man gnsker at validitetsteste.

Det er ogsa muligt at belyse konstruktionsvaliditeten kvalitativt ved at fa respon-
denter til at forklare, hvordan de forstar de enkelte spgrgsmal. P& den made kan
man teste, om sp@rgsmalene bliver forstaet pa den made, som de er ment.

I SIP vil konstruktionsvaliditeten blive undersggt gennem faktoranalyse. Det giver
os mulighed for at undersgge, om vores teoretiske model er inddelt i det rette antal
emner. Derudover kan vi fa afprgvet, om nytilfgjede spgrgsmal er gode, og om de
spgrgsmal, som gennem den danske bearbejdelse af spgrgeskemaerne er blevet
placeret under et andet emne, er blevet placeret rigtigt.

I forhold til de forskellige borgere i malgrupperne i SIP-voksne eksisterer der ikke
pa nuvaerende tidspunkt empirisk velunderbygget viden om forhold, som har be-
tydning for, om en person har hgjere eller lavere livskvalitet - med undtagelse af
depression. Bortset fra depression, er det noget af den viden, som SIP skal bibringe
feltet. Derfor er der indtil videre ikke planer om at validere livskvalitetsredskabet i
SIP gennem convergent validitet, divergent validitet eller known-groups compari-
sons med mindre det er muligt at bruge data om depression. Data om depression
vil i s3 fald skulle indsamles p& samme tidspunkt som data til malingen af livskvali-
tet.

Der vil veere mulighed for at teste konstruktionsvaliditeten kvalitativt i forhold til de
medarbejdere, som skal svare pa borgerens vegne eller interviewe borgeren. Det
kan dog ikke pa forhand afggres, om det er muligt at f& nogle af borgerne pa botil-
buddene til at forklare, hvad de forstar ved de forskellige spgrgsmal, fordi det i for-
vejen kan vaere en belastning for dem at skulle svare pd spgrgsmal om deres livs-
kvalitet. En yderligere forklaring af deres forst3else af de enkelte spgrgsmal vil der-
for kunne betyde, at den enkelte borger bliver mentalt udmattet, hvilket bestemt
ikke kan siges at bidrage til livskvaliteten.

Palidelighed

Palidelighed betyder, at man tester, om et maleredskab er i stand til reproducere
de samme resultater for de samme respondenter, hvis man gentager sin maling
inden for et vist tidsrum.

Livskvalitetsredskabets palidelighed vil blive undersggt gennem udregningen af
Cronbach’s Alpha, der kan fortzelle noget om graden af overensstemmelse mellem
spgrgsmal, som skal male samme bagvedliggende emne (Petersen & Zachariae
2003) - det vil sige, at man maler pa skalaens interne konsistens. Der bgr saledes
vaere nogenlunde overensstemmelse mellem en respondents svar pa forskellige
spgrgsmal, der skal afdeekke samme bagvedliggende emne.
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Palidelighed kan ogsd testes ved metoden test-retest, hvor man gentager besvarel-
sen af spgrgsmalene med et antal respondenter for at se, om de svarer det samme
anden gang, som de gjorde fgrste gang. Her geelder det om at finde et passende
tidsinterval mellem de to besvarelser, for at respondenten ikke kan huske sine svar
fra forste gang - men samtidig ma der heller ikke ga for lang tid, sd der kan ske
noget afggrende i respondentens liv, som har betydning for vedkommendes svar.

Om det er muligt at undersgge palideligheden af livskvalitetsredskabet i SIP gen-
nem test-retest, er endnu ikke sikkert i forhold til interview med borgere. Proble-
met er, at det ofte er meget kraevende for borgere med psykisk funktionsnedseet-
telse at svare pa mange spgrgsmal om sig selv. Derfor vil en test-retest formentlig
kun kunne gennemfgres i forhold til de bedst fungerende borgere, som ikke vil blive
pavirket uhensigtsmaessigt.

Udbytte af valideringsprocessen

Den indledende valideringsproces kommer til at forega i Igbet af efteraret 2009. Det
vil give os en fgrste vurdering af, om udformningen af livskvalitetsredskabet er vel-
egnet til at male livskvalitet for SIP’s malgrupper. Som resultat af den proces vil
det ogsa vise sig, om redskabet kan afdsekke livskvalitet med feerre spgrgsmal, end
det indeholder p& nuvaerende tidspunkt. I forhold til SIP’s malgrupper er antallet af
spgrgsmal essentielt, fordi disse grupper af borgere har begreenset mentalt over-
skud til at svare pa spgrgsmal om deres livskvalitet.

Validering er imidlertid en kontinuerlig proces, som man ikke kan ngjes med at ud-
fore en enkelt gang. Det vil dog oftest vaere tilradeligt at lave en indledende valide-
ring af sit redskab for at fa et billede af, om redskabet overhovedet kan bruges til
formalet. N&r den egentlige dataindsamling gar i gang, vil det udvidede datamateri-
ale give mulighed for at foretage mere praecise og velunderbyggede validitetstests.
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